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Introduzione 
 
 
 
 
La Paralisi Cerebrale Infantile (PCI) costituisce uno dei più comuni disordini dello 
sviluppo in età evolutiva. L’incidenza della patologia si attesta da tempo su 1,5-2 per mille (2 
nuovi casi ogni mille nati vivi).  
La PCI rappresenta un gruppo eterogeneo di disturbi della funzione motoria, in cui il 
disturbo del movimento e della postura è considerato il cuore della patologia sebbene 
rappresenti solo un aspetto delle molteplici manifestazioni patologiche che contribuiscono a 
rendere complesso il quadro clinico.  
All’interno del quadro clinico, particolare importanza rivestono le alterazioni del tono 
muscolare dovute alla spasticità, che, nel tempo, possono determinare contratture e retrazioni 
a livello dei muscoli; queste ultime, a loro volta, favoriscono la comparsa di alterazioni 
scheletriche come le deformità torsionali del femore e della tibia, la sublussazione dell’anca 
e/o le deformità ossee a livello del piede. 
La chirurgia ortopedica costituisce uno dei principali strumenti utilizzati nel 
trattamento della spasticità e delle conseguenti alterazioni anatomo-funzionali, al fine di 
conservare o potenziare la funzione motoria del soggetto oppure ridurre il dolore nei casi di 
gravi deformità.  
I bambini con PCI rappresentano un universo estremamente variegato e complesso: 
per questo motivo, la presa in carico di questi pazienti e l’approccio alla patologia dovranno 
necessariamente essere specifiche e adatte a soddisfare le esigenze concrete del paziente 
stesso, che si trova in un particolare momento della sua vita, l’età dello sviluppo.  
Per rispondere alle esigenze dei bambini affetti con PCI, è importante pianificare ed 
organizzare percorsi assistenziali con i quali definire chiaramente l’insieme delle azioni da 
intraprendere per soddisfare il bisogno di salute, nel rispetto dell’individualità di ogni 
paziente. 
Il percorso si configura quindi come uno strumento della gestione per processi 
applicato alla Sanità, cioè un'operazione che definisce i parametri di riferimento con i quali 
confrontare l'attività svolta, e che identifica le modalità di trattamento (organizzative e 
sanitarie) più adeguate per garantire i migliori risultati non solo in termini economici e di 
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processo, ma soprattutto sanitari, sostenendo in questo modo il ciclo di miglioramento 
continuo dei risultati. 
L’obiettivo di questo lavoro è quello di descrivere il percorso chirurgico-ortopedico 
del bambino affetto da PCI, nato dalla collaborazione tra l’Azienda Ospedaliera Universitaria 
Pisana (AOUP) e l’IRCCS Fondazione Stella Maris, soffermandoci sugli aspetti gestionali ed 
organizzativi che lo caratterizzano.  
Successivamente si tenterà di mettere in evidenza le maggiori criticità che 
caratterizzano il percorso, prendendo in considerazione la casistica dei pazienti con PCI che si 
sono sottoposti a chirurgia ortopedica funzionale a livello degli arti inferiori dal 2008 ad oggi, 
descrivendo alcuni dei casi di maggiore rilevanza clinica, che sottolineano la mancanza di una 
completa condivisione e standardizzazione del percorso nella gestione di questi bambini. 
Infine, saranno avanzate proposte operative al fine di migliorare l’organizzazione ed 
ottimizzare la gestione del percorso assistenziale in questione.  
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CAPITOLO 1 
 
PARALISI CEREBRALE INFANTILE E 
CHIRURGIA ORTOPEDICA 
 
 
 
 
1.1 Paralisi Cerebrale Infantile: introduzione e definizione 
 
Documenti storici riportano che l’esistenza di bambini con disturbi del movimento è 
nota fin dall’epoca dei Sumeri e certamente Ippocrate conosceva tale patologia. La Paralisi 
Cerebrale Infantile (PCI) fu descritta per la prima volta dall’ortopedico inglese J. Little nel 
1861 quando pubblicò un resoconto su anni di lavoro circa questa patologia, descrivendo le 
possibili correlazioni tra i disturbi della gravidanza e del parto e le successive alterazioni dello 
sviluppo fisico e psicologico dei bambini nati.  
Da allora diversi furono gli studi tesi a spiegare i meccanismi fisiopatologici alla base 
del disturbo e del suo possibile trattamento, sino ad arrivare all’approccio multidisciplinare di 
gestione di tale patologia ed alla attuale definizione clinica di PCI: “turba persistente ma non 
immutabile della postura e del movimento, dovuta a una alterazione organica e non 
progressiva della funzione cerebrale, per cause pre- peri- post- natali, prima che se ne 
completi la crescita e lo sviluppo” (Bax, 1964; Spastic Society, Berlino 1966, Edimburgo 
1969).  
La PCI si distingue quindi dalla paralisi dell’adulto in quanto vi è una mancata 
acquisizione di funzioni a causa di lesioni che incorrono precocemente nel corso della vita 
fetale, nel periodo neonatale o nei primi mesi di vita, piuttosto che la perdita di funzioni 
precedentemente acquisite. La lesione cerebrale responsabile del disturbo è fissa e definitiva, 
tuttavia avviene in un sistema nervoso ancora immaturo ed in via di sviluppo, e quindi 
suscettibile di evoluzione e cambiamenti sia in senso positivo che negativo (Ferrari, Cioni 
2005). 
La PCI rappresenta un gruppo eterogeneo di disturbi della funzione motoria, in cui il 
disturbo del movimento e della postura è considerato il cuore della patologia sebbene 
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rappresenti solo un aspetto delle molteplici manifestazioni patologiche che contribuiscono a 
rendere complesso il quadro clinico. 
 
 
1.1.1 Epidemiologia e classificazione 
 
L’incidenza delle PCI si è attestata da tempo su 1,5-2 per mille (2 nuovi casi ogni 
mille nati vivi) e, nonostante i continui miglioramenti dell’assistenza alla gravidanza e al 
parto, non accenna a diminuire e risulta inversamente proporzionale alla diminuzione della 
mortalità neonatale. Negli ultimi quarant’anni è aumentato il numero dei neonati prematuri (in 
particolare sotto le 32 settimane di età gestazionale) ed a basso peso corporeo (SGA, “small 
for gestational age”, con un peso inferiore ai 1500 gr) ed è proprio in questa categoria di 
bambini che l’incidenza di PCI è più significativa; essi infatti hanno una maggiore 
vulnerabilità e una maggiore probabilità di andare incontro a fenomeni di alterazione 
prolungata del flusso cerebrale a causa dell’immaturità dei loro sistemi di regolazione 
(Odding et al., 2006). È logico, quindi, pensare che anche in futuro questa patologia 
continuerà a rappresentare il fattore prevalente di disabilità motoria in età evolutiva. 
I primi tentavi di classificare le diverse forme di PCI sono stati effettuati sulla base 
dell’eziologia delle lesioni. Successivamente, ha prevalso l’intento di sistematizzare le diverse 
forme di PCI secondo criteri clinici derivati dalla semeiotica neurologica classica; nello 
specifico, le principali classificazioni trovano il loro presupposto nelle anomalie del tono 
(ipertonia, distonia, etc), nella tipologia del sintomo neurologico prevalente (atassia, coreo 
atetosi, etc) e nella sua localizzazione somatica (diplegia, tetraplegia, etc). Ciascuna 
classificazione risponde a requisiti specifici, tra cui affidabilità, semplicità d’uso, validità ed 
efficacia, sebbene, secondo la Rete Europea per la Classificazione delle PCI, l’esperienza 
dell’uso di queste classificazioni non sia esente da riserve (SCPE, 2000).  
Recentemente, è emersa la necessità di una modalità classificativa che tenesse di conto 
delle competenze funzionali raggiunte dal bambino e non solo del disturbo motorio. Un 
esempio è la classificazione Gross Motor Function Classification Sistem (GMFCS), proposta 
dal gruppo canadese CanChild, e basata sul livello di competenza grosso motoria (posizione 
seduta, stazione eretta, cammino …) raggiunta dal bambino con PCI nella varie fasce di età 
(Palisano et al, 2000). La GMFCS si configura come uno strumento molto utile per valutare la 
disabilità del bambino ed il livello di autonomia raggiunto, ma non favorisce orientamenti 
prognostici e riabilitativi. Successivamente è stato proposto anche un sistema di 
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classificazione della funzione manipolatoria denominato Bimanual Fine Manipulation 
Functional Classification (BFMFC), simile nei vantaggi e nei limiti alla GMFCS.  
Un approccio completamente diverso, finalizzato al tentativo di superare il problema 
della diagnosi precoce e della prognosi, è quello basato sulla valutazione qualitativa dei 
pattern motori dei bambini con PCI. Un esempio di tale modalità classificativa è offerto dal 
lavoro effettuato da Milani Camparetti (1978). Secondo l’Autore, la rilevazione e la 
valutazione dei pattern patologici che possono condizionare precocemente la motricità del 
bambino cerebroleso renderebbero possibile sia la diagnosi precoce sia la formulazione di un 
giudizio prognostico. Tuttavia, tale classificazione presenta vari limiti, tra cui non fornire 
elementi utili per il trattamento riabilitativo.  
Attualmente, la classificazione più diffusa, specie in Europa, è quella della scuola 
svedese, utilizzata anche per la stesura della classificazione internazionale delle PCI. Le 
principali categorie diagnostiche riportate da questo modello vengono distinte in base al 
riconoscimento di segni clinici, raggruppati in sindromi e non sulla possibile causa della 
lesione.  
Di seguito, le principali sindromi individuate con questa classificazione e la loro 
distribuzione di frequenza:  
 Sindromi spastiche 
 bilaterali spastiche: tetraplegie, diplegie (54%)  
 unilaterali spastiche: emiplegia (30%)  
 Sindromi discinetiche (11%)  
 forme distoniche  
 forme coreo-atetosiche  
 Sindromi atassiche (5%)  
Mettendo a confronto le varie sindromi cliniche, possiamo notare che: nelle forme 
spastiche si ha un aumento di tono costante e la resistenza è velocità-dipendente; nelle forme 
discinetiche il tono è fluttuante, la resistenza non è dipendente dalla velocità e sono inoltre 
presenti movimenti involontari incontrollati ad esempio irregolari, frammentari, rotatori come 
nelle coreoatetosi; nelle forme atassiche invece i disordini principali sono a livello della 
coordinazione motoria.  
Di seguito potete trovare una breve descrizione delle varie forme di PCI, in cui si tenta 
di mettere in luce le caratteristiche principali di ciascun quadro clinico. 
Tetraparesi spastica. Il disturbo del tono e del movimento è di solito molto grave, 
interessa in egual misura gli arti inferiori e i superiori e si rende generalmente manifesto fin 
dalla nascita. Lo sviluppo posturo-motorio presenta un ritardo importante; la prognosi per la 
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deambulazione autonoma e per la manipolazione è sfavorevole. Sono molto frequenti disturbi 
visivi e della funzione uditiva, spesso è presente l’epilessia. Inoltre è frequentemente 
associato un quadro di insufficienza mentale sia come conseguenza del danno 
neuropatologico corticale sia per il precoce disturbo della motricità che rende difficile 
l’acquisizione della tappe fondamentali dello sviluppo psichico. In conseguenza alla 
spasticità, si verificano contratture muscolari diffuse e deformità articolari e di assetto del 
rachide. Le lesioni anatomiche più frequenti sono rappresentate da quadri diffusi di 
leucomalacia periventricolare o di sofferenza multicistica con atrofia cerebrale importante.  
Diplegia spastica. Il disturbo del tono muscolare e del movimento interessa i quattro 
arti ma prevalentemente gli arti inferiori. Tradizionalmente si descrive un periodo silente dopo 
la fase acuta del danno cerebrale e prima che si manifestino disturbi del tono e del ritardo 
nello sviluppo motorio. La motricità degli arti superiori è sufficientemente preservata; la 
prognosi per la deambulazione, anche senza ausili, è di solito favorevole. Sono frequenti 
contratture muscolari e deformità articolari a livello dell’arto inferiore. Dal punto di vista 
visivo, vi è spesso un interessamento dei nervi cranici, frequente lo strabismo. Lo sviluppo 
dell’intelligenza e del linguaggio di solito non sono compromessi. L’epilessia è rara. Sul 
piano anatomico questa forma è tipicamente associata a leucomalacia periventricolare. 
Emiplegia spastica. Il disturbo del tono muscolare e del movimento volontario 
colpisce solo un emilato corporeo, l’interessamento può essere prevalente all’arto superiore o 
inferiore, spesso distale, ma talvolta anche prossimale. La prognosi per il raggiungimento 
della deambulazione autonoma è quasi sempre favorevole. Sono frequenti alterazioni a carico 
dello schema corporeo e dell’organizzazione prassica e gnosica. Lo sviluppo dell’intelligenza 
può essere compromesso; può manifestarsi un ritardo dello sviluppo del linguaggio quando 
l’emilato paretico corrisponde all’emilato dominante. Spesso presentano crisi convulsive, 
espressioni di una epilessia parziale. Nell’emilato paretico si sviluppano, in genere già in 
epoca precoce, contratture muscolari e deformità articolari. Il correlato anatomico è per lo più 
rappresentato da cisti poroencefaliche isolate, lesioni della capsula interna, lesioni 
periventricolari anche bilaterali o sofferenze più estese di un emisfero cerebrale.  
Forma atassica. E’ la forma più rara di PCI, in cui prevale il disturbo della 
coordinazione dei movimenti e dell’equilibrio. Nei primi mesi di vita è caratteristica la 
presenza di una spiccata ipotonia, che permane di solito anche nelle epoche successive; lo 
sviluppo psicomotorio è in genere ritardato; spesso è presente nistagmo oculare di natura 
cerebellare. Il linguaggio si sviluppa con ritardo a volte anche importante, spesso è presente 
un deficit mentale. Sul piano anatomico queste forme sono associate ad un danno del 
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cervelletto e/o delle vie a partenza cerebellare dovuto in genere ad alterazioni malformative, 
della maturazione strutturale o a patologia infettiva.  
Forma distonica. Il disturbo motorio risulta da una disfunzione del sistema 
extrapiramidale, cui consegue un’alterazione della regolazione tonica. Il tono muscolare di 
fondo è ridotto in condizioni di riposo mentre in situazioni di sollecitazione e di impegno 
motorio aumenta sensibilmente provocando posture del tutto sovrapponibili a quelle che si 
osservano nelle sindromi spastiche. Quasi costantemente sono presenti ipercinesie 
involontarie, rapide, incoordinate, più rappresentate a livello della faccia e della lingua. La 
variabilità continua del tono colpisce anche i muscoli dell’apparato bucco-fonatorio per cui vi 
è un’alterazione dell’emissione della voce. Lo sviluppo cognitivo è raramente compromesso. 
A livello encefalico, si suppone che la lesione risieda nei nuclei della base.  
Forma coreo-atetosica. Si tratta anche in questo caso di una sintomatologia 
conseguente a disfunzione del sistema extrapiramidale, prevalentemente per lesioni a carico 
del nucleo caudato e del putamen. Il quadro clinico è dominato dall’ipotonia e dalla presenza 
di movimenti involontari di tipo atetosico (lenti, di tipo polipoide, più rappresentati a livello 
distale degli arti, coinvolgendo anche la faccia e la lingua) o coreici (rapidi, tipo jerki e 
solitamente prossimali, che animano la radice degli arti). Lo sviluppo dell’intelligenza non 
risulta solitamente molto compromesso, il linguaggio è disartrico (Ferrari, Cioni 1997). 
 
 
1.1.2 Eziopatogenesi e semeiotica della lesione 
 
Il danno del Sistema Nervoso Centrale (SNC) che si verifica nel corso delle ultime fasi 
della gravidanza e nel periodo intorno alla nascita costituisce la causa più frequente di deficit 
neurologico dell’età evolutiva. Negli ultimi anni, l’avvento di nuove tecniche di neuroimaging 
non invasive ha determinato molti progressi in termini di prevenzione, diagnosi precoce, 
trattamento tempestivo e prognosi funzionale della PCI, in quanto hanno reso possibile lo 
studio in vivo dei fenomeni che contribuiscono alla genesi della lesione cerebrale e il 
monitoraggio diretto dell’evoluzione.  
Il danno a carico del SNC è il risultato di un insieme di meccanismi fisiopatologici tra 
loro correlati. Un elemento molto rilevante è costituito dal livello di maturità cerebrale al 
momento dell’insulto dannoso, in quanto la risposta ad esso da parte del sistema nervoso è 
sensibilmente diversa nelle diverse età gestazionali e determina l’insorgenza di distinti quadri 
patologici e clinici.  
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La nascita prematura è il principale fattore di rischio associato alla PCI: più di un 
terzo dei soggetti con PCI sono nati prematuri (Hagberg et al., 2001). I fattori causali di danno 
cerebrale possono essere sia gli eventi che hanno portato alla nascita prematura stessa 
(patologie genetiche, malformative, infettive …), sia l’immaturità del sistema nervoso e degli 
altri organi, compresi l’apparato cardiovascolare e respiratorio, che espongono il cervello a 
maggiore rischio di danno, in particolare quello di origine vascolare.  
Tra le patologie di interesse neurologico, a cui il cervello immaturo sembra essere 
maggiormente esposto, le più rilevanti sono: l’emorragia intraventricolare e la leucomalacia 
periventricolare.  
L’incidenza di emorragia intraventricolare supera il 20% dei nati pretermine. La sede 
dell’emorragia è generalmente rappresentata dalla matrice germinativa dei ventricoli laterali. 
Il sanguinamento può rimare localizzato o diffondersi in quantità più o meno rilevante ai 
quattro ventricoli ed ai comunicanti spazi subaracnoidei. I meccanismi eziopatogenetici sono 
molteplici. In primo luogo, nel neonato pretermine è presente un difetto intrinseco di 
autoregolazione dei vasi cerebrali ovvero una loro incapacità di reagire alle variazioni 
pressorie sistemiche, esponendo le arteriole delle matrice germinativa, già di per sé fragili, ad 
un rischio di rottura in presenza di un aumento della pressione sistemica. Un altro elemento di 
vulnerabilità è costituito dalle alterazioni dell’equilibrio emostatico, legate ad esempio a 
difetti della coagulazione o all’eccessiva attività fibrinolitica del prematuro, che possono 
favorire il sanguinamento o prolungarne la durata (Volpe 1998). I segni neurologici 
tipicamente associati all’emorragia intraventricolare sono: alterazioni visive (difficoltà di 
fissazione e inseguimento, motilità oculare caotica …), alterazioni del tono muscolare, 
alterazioni della qualità della motricità spontanea. I versamenti emorragici di piccole 
dimensioni in genere non sono associati a dilatazione ventricolare; nei sanguinamenti più 
estesi i tassi di mortalità e morbidità sono crescenti e sono maggiormente associati a 
complicanze quali l’infarto venoso e l’idrocefalo. Nei neonati con emorragia intraventricolare 
si osserva quasi esclusivamente un’evoluzione verso l’emiplegia spastica.  
L’incidenza della leucomalacia periventricolare varia notevolmente nelle diverse 
casistiche, ma può superare il 20% di nati pretermine; la caratteristica distribuzione della 
lesione coinvolge le aree di sostanza bianca dorsali e laterali agli angoli esterni dei ventricoli 
laterali.  
La patogenesi della leucomalacia è legata ad un insieme di fattori che portano ad 
un’ischemia della sostanza bianca. In genere, tale tipo di lesione è associato ad un’asfissia 
prolungata cui segue l’importante riduzione della pressione sistemica. In queste condizioni, i 
territori vascolari arteriosi non vengono adeguatamente irrorati e possono andare incontro a 
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necrosi irreversibile. L’entità del danno può variare da piccole aree di gliosi e necrosi fino a 
un coinvolgimento diffuso che può dar luogo ad ampie cavitazioni. Oltre a fattori vascolari, la 
caratteristica distribuzione della lesione può essere secondaria anche alla particolare 
vulnerabilità della sostanza bianca ai radicali liberi e al glutammato che si liberano durante 
l’insulto ipossico-ischemico. Altro importante fattore di rischio è costituito dalle infezioni 
intrauterine ascendenti.  
I segni neurologici associati alla leucomalacia periventricolare sono alterazioni del 
tono muscolare, più evidenti dopo alcuni giorni dalla nascita, ed una motricità spontanea 
povera e talvolta con elementi di rigidità.  
Si evidenzia un parallelismo tra dimensione della cisti e out come: neonati con cisti di 
grandi dimensioni (>5-10 mm) evolvono quasi sicuramente verso la PCI; inoltre sembrano 
maggiormente a rischio i soggetti con lesioni parieto-occipitali. La sequela a lungo termine 
più importante della leucomalacia priventricolare è la diplegia spastica ma, in presenza di 
lesioni più estese, si possono riscontrare quadri di tetraparesi con alterazioni intellettive 
importanti.  
Nel neonato a termine, le cause di danno cerebrale sembrano essere costituite 
essenzialmente dalle complicanze che si verificano durante il parto, che possono dare origine 
a quadri di encefalopatia ipossico-ischemica o infarto cerebrale focale di origine arteriosa.  
L’encefalopatia ipossico-ischemica descrive una serie di segni neurologici secondari 
ad asfissia perinatale, dovuta a fenomeni di alterazione dello scambio gassoso nel feto e nel 
neonato, che provoca ipossia, ipercapnia e acidosi. L’incidenza di asfissia nel neonato varia 
da 2 a 9 casi ogni 1000 gravidanze a termine.  
I fattori che portano a questo tipo di evento sono cerebrali locali, circolatori e 
metabolici, e sono legati alla durata e alla severità dell’asfissia. L’iniziale risposta vascolare 
ad un’asfissia perinatale consiste in una ridistribuzione del flusso sanguigno agli organi vitali 
(tra cui il cervello) a scapito di altri distretti. Ad un insulto prolungato consegue però 
l’instaurarsi di una ipotensione sistemica che coinvolge perciò anche il territorio cerebrale. 
Questa condizione, associata ad una moderata riduzione della perfusione cerebrale, può 
portare ad un danno localizzato nelle regioni parasagittali della corteccia cerebrale, nel 
talamo, nei gangli della base e nel tronco encefalico, tutte zone particolarmente suscettibili al 
danno ipossico. L’encefalopatia ipossico-ischemica è caratterizzata da bassi punteggi 
dell’indice di Apgar e chiari segni di compromissione neurologica fin dalle prime ore di vita. 
Le forme lievi sono caratterizzate da condizione transitoria di ipereccitabilità, riflessi vivaci e 
startles a bassa soglia, mentre nelle forme intermedie si osservano riduzione della vigilanza, 
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ipotonia e talvolta crisi convulsive. Nelle forme severe sono sempre presenti coma, alterazioni 
neurovegetative importanti e convulsioni.  
L’infarto cerebrale consiste nella necrosi ischemica del tessuto cerebrale in uno 
specifico territorio di distribuzione di un’arteria cerebrale conseguente ad una sua occlusione, 
transitoria o permanente. L’incidenza di questo disturbo si aggira intorno a 1 su 4/5000 nati a 
termine. Il territorio più frequentemente colpito è quello dell’arteria cerebrale media o di uno 
dei suoi rami (80% dei casi), con un rapporto tra emisfero destro e sinistro di 3 a 1. 
L’embolizzazione e la trombosi sono i meccanismi eziopatogenetici più frequentemente 
coinvolti nell’infarto cerebrale neonatale. La prima è solitamente secondaria a malformazioni 
vascolari, alla pervietà del dotto di Botallo o a trasfusione feto-fetale. La seconda può 
associarsi a sepsi, policitemia, disturbi della coagulazione. Il primo segno di infarto neonatale 
è costituito quasi sempre dalla comparsa di convulsioni nei primi 2-3 giorni di vita in neonati 
apparentemente sani. Le crisi sono quasi sempre focali e congruenti con la sede della lesione e 
sono facilmente controllabili con la terapia antiepilettica. La sequela più comune dell’infarto 
cerebrale è rappresentata dall’emiplegia spastica. Il quadro clinico conclamato non è evidente 
alla nascita ma si manifesta in modo chiaro a partire dal quarto/quinto mese di vita quando il 
repertorio motorio del bambino si arricchisce, tuttavia segni neurologici sono presenti anche 
nelle settimane precedenti, quando è possibile evidenziare un’asimmetria del repertorio 
motorio segmentale distale. 
 
La semeiotica della lesione fa riferimento al processo semeiologico alla base 
dell’identificazione e documentazione della lesione del SNC che sottende al disturbo motorio.  
Gli strumenti della semeiotica lesionale sono rappresentati sostanzialmente dall’esame 
neurologico e da tecniche di indagine strumentale. Questi strumenti costituiscono per il 
clinico un riferimento irrinunciabile al momento della diagnosi neurologica, grazie al 
chiarimento della natura eziopatogenetica della lesione che, nella PCI è di tipo esitale e non 
evolutivo. 
L’esame neurologico rappresenta lo strumento specifico della semeiotica clinica ed è 
basato essenzialmente sull’evocazione di comportamenti invarianti in risposta a stimoli 
convenzionali, la cui presenza/assenza viene considerata un elemento di garanzia per 
giudicare l’integrità del SNC. In particolare, assume un grande rilievo la valutazione delle 
risposte riflesse e del tono muscolare. A questo esame deve essere riconosciuto un importante 
significato storico, come tentativo di risalire alla localizzazione della lesione del SNC dalla 
tipologia dei segni (piramidale, extrapiramidale etc.) evidenziati con esso, prima 
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dell’introduzione nella pratica clinica delle indagini strumentali. I dati tratti con questo tipo di 
esame devono comunque essere integrati nella valutazione clinica globale del paziente. 
Nel corso degli ultimi decenni, l’ambito della semeiotica strumentale ha subito un 
grande cambiamento sia per quanto riguarda l’introduzione di nuove tecnologie che per 
quanto concerne l’accuratezza e la specificità dei risultati che consentono di ottenere. 
Recentemente, accanto alle tradizionali tecniche di neuroimaging quali l’Ecografia, la 
Risonanza Magnetica (RM) e la Tomografia Assiale Computerizzata (TAC), sono entrate a 
pieno titolo nei principali protocolli di inquadramento diagnostico nuove metodologie, tra cui 
la Spettroscopia in Risonanza Magnetica (MRS), la Diffusione (DWI) e la Risonanza 
Magnetica funzionale (fMRI).  
La MRS protonica (H-MRS) permette di studiare le concentrazioni di idrogeno nelle 
strutture organiche, identificando i diversi metaboliti in base alla loro frequenza di risonanza e 
alla loro relativa concentrazione. È specifica per le lesioni di origine ipossico-ichemica del 
neonato in quanto fornisce informazioni sulla gravità della patologia e sull’outcome del 
bambino, fin dalle prime ore dopo la nascita, quando la TM strutturale non mostra ancora 
lesioni evidenti. 
La DWI consente di analizzare le caratteristiche osmotiche dell’ambiente intra ed 
extracellulare, fornendo informazioni in vivo ed in modo del tutto non invasivo sulla 
distribuzione e sull’orientamento delle fibre nervose in condizioni fisiologiche e sulla 
presenza di alterazioni delle strutture nervose in condizioni patologiche. Le immagini rilevate 
permettono di evidenziare l’edema citotossico quando ancora le immagini di RM strutturali 
convenzionali non sono in grado di evidenziare alterazioni.  
La fMRI si fonda sulla capacità delle RM di rilevare variazioni di concentrazione della 
deossiemoglobina (deosHb) nel tessuto cerebrale, in base la principio secondo cui una 
modificazione dell’ossigenazione dell’emoglobina determina una variazione delle sue 
proprietà magnetiche; questo viene definito effetto BOLD (Blood Oxygenation Level 
Dependent). Poiché le variazione dell’attività neuronale sono accompagnate da modificazioni 
locali del consumo di ossigeno, risulta evidente che una tecnica basata sull’effetto BOLD 
consente lo studio dell’attività neuronale attraverso le variazioni indotte dall’attivazione 
dell’ossigenazione tissutale. La fMRI offre dunque il vantaggio di fornire 
contemporaneamente si informazioni funzionali che anatomiche senza introdurre dall’esterno 
un mezzo di contrasto e con elevata risoluzione spaziale. 
 Le indagini strumentali forniscono un contributo essenziale per la diagnosi in quanto 
,oltre a rendere possibile il chiarimento sulla natura eziopatogenetica della lesione, 
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consentono di effettuare correlazioni anatomo-cliniche ed offrono elementi utili per la 
prognosi del disturbo.  
Un nuovo approccio alla semeiotica neurologica neonatale è stato recentemente 
proposto da Prechtl (2001) ed è basato sull’osservazione della motricità spontanea del feto e 
del neonato pretermine e a termine. E’ ormai noto che sia i feti che i neonati presentano un 
elevato numero di pattern motori generati endogenicamente e che l’attività motoria spontanea 
è un indicatore di alterazione del SNC più sensibile della risposta agli stimoli sensoriali e ai 
riflessi. I General Movements (GMs), movimenti globali che coinvolgono tutti i segmenti 
corporei, fanno parte del repertorio di pattern motori generati endogenicamente e sono i 
parametri di valutazione clinica più appropriati per la loro complessità, lunga durata ed 
elevata frequenza (Ferrari, Cioni, 2005). Studi effettuati su neonati a rischio e su neonati 
pretermine e a termine con danno cerebrale hanno mostrato che non è la quantità di GMs ma 
la qualità della loro esecuzione a costituire un buon indicatore dello stato neurologico del 
neonato. I GMs dei neonati patologici mancano di complessità, sono lenti e monotoni o rapidi 
e caotici, con una marcata riduzione della graduale fluttuazione in ampiezza, forza e velocità, 
sempre presente nei soggetti normali.  
I tipi di GMs anormali durante l’epoca pretermine e post-termine (i primi due mesi) 
sono i seguenti:  
 Poor Repertoire: la sequenza delle diverse componenti del movimento è 
ripetitiva e manca la complessità riscontrata nei soggetti normali.  
 Cramped-Synchronized: i muscoli degli arti e del tronco si contraggono e si 
rilassano quasi simultaneamente e mancano di fluidità e variabilità  
 GMs caotici: movimenti di grande ampiezza di tutti gli altri che non hanno 
variabilità e fluenza.  
Tra le sei e le nove settimane dopo il termine nei soggetti normali le caratteristiche dei 
GMs cambiano dalla fase del “writhing” a quella del “fidgety” (FMs). Questi ultimi sono 
movimenti circolari di piccola ampiezza, di velocità moderata e accelerazione variabile, che 
coinvolgono collo tronc e arti in tutte le direzioni; sono continui nei neonati in fase di veglia, 
tranne durante le fasi di attenzione focalizzata. I FMs sono considerati anormali se sono 
assenti o la loro ampiezza e velocità sono esagerate. Il valore predittivo di questa tecnica nei 
confronti dell’outcome neurologico a medio e lungo termine è molto elevato ed è migliore 
dell’esame tradizionale. A dimostrazione di questo, diversi studi condotti su ampie 
popolazioni di soggetti con tipi diversi di danno cerebrale indicano che la valutazione dei 
GMs ha una buona correlazione con i referti delle neuroimmagini e con l’outcome 
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neurologico. Questo nuovo approccio di semeiotica neonatale sembra essere molto predittivo 
per la diagnosi e la prognosi precoce di PCI (Ferrari, Cioni, 2005).  
L’importanza di questa nuova metodologia semeiologica sta nel fatto che una 
previsione di PCI effettuata precocemente è molto importante per una tempestiva e corretta 
presa in carico del bambino e della famiglia al fine di intraprendere un trattamento precoce.  
 
 
1.1.3 Semeiotica delle funzioni 
 
Gli strumenti valutativi finora descritti nell’ambito della semeiologia della lesione, 
rappresentano i mezzi di cui tradizionalmente il clinico si serve al momento della diagnosi e 
sono inadatti per seguire il cambiamento nel tempo del soggetto con PCI. Inoltre, la 
valutazione offerta da questi strumenti non è soddisfacente a descrivere la complessa realtà di 
questa patologia, perché ne ignora componenti determinanti, tra cui ricordiamo i deficit 
sensitivi e  sensoriali, le alterazioni della percezione, le distorsioni della rappresentazione 
mentale, i problemi prassici e gnosici, le difficoltà di apprendimento e di acquisizione, i 
disturbi cognitivi e quelli relazionali. 
Per questi motivi, la semeiotica della funzione si avvale di strumenti qualitativo-
quantitativi mirati alla valutazione della modalità organizzativa delle diverse funzioni adattive 
a partire da aspetti più globali che si basano sull’integrazione dei vari sistemi, fino ad aspetti 
sempre più dettagliati di ciascuna funzione specifica.  
La valutazione dei sistemi funzionali del bambino con PCI si avvale di un’ampia 
varietà di strumenti e metodologie, il cui utilizzo varia in base alla particolare funzione o 
abilità che si vuole indagare.  
Andiamo adesso ad analizzare brevemente gli strumenti più frequentemente utilizzati 
per la valutazione delle principali aree funzionali nel bambino affetto da PCI. 
Per quanto riguarda la valutazione della funzione motoria, possiamo distinguere due 
livelli di analisi: una valutazione qualitativa, generalmente fondata sull’osservazione diretta 
del movimento al fine di ottenere una visione di insieme del soggetto individuando le 
componenti principali che caratterizzano il pattern motorio e quindi l’effetto che esse hanno 
sull’organizzazione motoria del soggetto globalmente; una valutazione quantitativa, che, 
invece, necessita di test standardizzati e scale di valutazione, utili per misurazioni valide e 
precise del profilo motorio del bambino con PCI.  
Un primo livello di valutazione quantitativa è rappresentato dall’esame segmentario 
dell’escursione articolare, della forza muscolare, della spasticità e del tono muscolare. Per 
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quest’ultimo parametro, lo strumento maggiormente utilizzato è la Scala di Ashworth, che 
misura la resistenza passiva al movimento, assegnando un punteggio che varia da 0 a 5 in base 
alla sensazione soggettiva di maggiore o minore resistenza allo stiramento avvertita 
dall’esaminatore.  
Per la valutazione del grado di limitazione funzionale è diffusamente utilizzata la 
Gross Motor Function Measure (GMFM) (Russell D. 2002). La GMFM è uno strumento 
standardizzato di osservazione, ideato per valutare la modificabilità nel tempo delle funzioni 
grosso-motorie. Essa valuta il grado di competenza raggiunta dal bambino nell’ambito di una 
determinata prova, trascurando gli aspetti qualitativi con cui la prestazione viene eseguita.  
Per quanto riguarda gli arti superiori e la manipolazione la valutazione motoria appare 
più difficoltosa per la più ampia e variabile gamma di movimenti. Tra gli strumenti che 
valutano le abilità manipolatorie e prassiche, la scala quantitativa standardizzata più utilizzata 
è la Melbourne Assessment of Unilateral Upper Limb Function che analizza il comportamento 
degli arti superiori durante diversi compiti semplici, ma ne esistano molte altre.  
La metodologia più semplice per la valutazione del cammino nei bambini con PCI è 
rappresentata dall’osservazione diretta della qualità della deambulazione (nel termine 
anglosassone Observational Gait Analysis, OGA), con l’utilizzo di protocolli dettagliati per 
fornire una vera e propria valutazione quantitativa del cammino. Successivamente, si è diffuso 
lo studio del cammino attraverso tecniche strumentali; in particolare, la valutazione della 
performance locomotoria attraverso l’analisi cinematica, la Gait Analysis, rappresenta uno 
strumento valutativo, non invasivo, in grado di fornire dati quantitativi sul pattern di cammino 
del soggetto attraverso una ricostruzione dello spazio tridimensionale in formato digitale. 
Per quanto riguarda la valutazione della funzione cognitiva e neuropsicologica, gli 
strumenti più utilizzati sono le scale WISC-R o WIPSI, a seconda dell’età del bambino, che 
consentono di confrontare l’intelligenza verbale e non verbale. Per la valutazione dello 
sviluppo cognitivo nei primi anni di vita, è diffuso l’utilizzo di test psicomotrici come le scale 
Griffiths, che permettono di discriminare in modo abbastanza fine gradi diversi dello sviluppo 
psicomotorio e quindi rilevare quanto le competenze del singolo bambino si discostino da 
quelle del campione di riferimento. 
La valutazione della funzionalità visiva si avvale di numerosi strumenti, tra cui 
ricordiamo acuity cards che permette di avere una stima comportamentale dell’acuità visiva 
anche in bambini molto piccoli ed il perimetro cinematico per la valutazione del campo 
visivo. 
Per esplorare l’area dell’organizzazione prassica, si utilizzano batterie per la 
valutazione delle prassie manuali (transitive  e intransitive) e strumenti specifici per valutare 
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le prassie costruttive, come le prove di “block-building”, i “bastoncini” di Goldstein ed il 
Visual Motor Integration (VMI), utilizzato come prova di prassia costruttiva grafica, ma in 
generale anche per investigare le abilità di integrazione visuo-percettiva.  
Per valutare il grado di disabilità funzionale durante lo svolgimento di attività della 
vita quotidiana viene frequentemente utilizzata la Pediatric Evaluation of Disability Inventory 
(PEDI), intervista diagnostica che esplora mediante diversi item le abilità utilizzate dal 
bambino nell’area della mobilità, dell’autonomia, della cura personale e della funzione sociale 
(Ferrari, Cioni 2005). 
 
 
1.1.4 Trattamento 
 
La PCI rappresenta un gruppo eterogeneo di sindromi cliniche, in cui il disturbo della 
funzione motoria è considerato il cuore della patologia benché rappresenti solo un aspetto 
delle molteplici manifestazioni cliniche associate, che contribuiscono alla complessità del 
quadro. Infatti, i disordini motori della PCI sono spesso accompagnati da altri disturbi come 
deficit della sensibilità esterocettiva, della percezione e della comunicazione, alterazioni della 
capacità cognitiva e del comportamento. Merito di Adriano Ferrari e del suo gruppo di lavoro  
è il tentativo di classificare “funzionalmente” i disturbi neuromotori dei pazienti affetti da 
PCI, “non come un’alterazione del tono muscolare e come un insieme di pattern motori 
patologici, ma come un problema di organizzazione funzionale del bambino nella sua 
interazione con l’ambiente. La modalità di organizzazione è in relazione non solo con il 
disturbo motorio ma anche con le problematiche di ordine cognitivo, percettivo e 
motivazionale che in varia misura vi sono strettamente connesse”. 
Il percorso riabilitativo del bambino affetto da PCI dovrà tenere in considerazione 
globalmente di tutte le manifestazioni del quadro clinico, non focalizzandosi esclusivamente 
sul problema motorio che, comunque, influisce sull’organizzazione delle varie funzioni. 
Inoltre, sebbene la lesione cerebrale alla base della PCI sia di per sé definita, limitata 
nel tempo e non evolutiva, le sue manifestazioni cliniche non sono statiche in quanto il 
Sistema Nervoso Centrale del bambino si modifica nel corso dello sviluppo, comportando 
conseguenze diverse in relazione a tanti fattori sia fisici, che psichici e comportamentali.  
Il percorso terapeutico del paziente affetto da PCI deve tener conto di molti fattori tra 
cui ricordiamo la motivazione del bambino, la modificabilità del segno clinico, la capacità di 
apprendimento e la capacità di acquisizione. 
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Nel bambino affetto da PCI la paralisi, pur essendo inizialmente un problema 
esclusivo del sistema nervoso, nel corso della crescita e dello sviluppo diviene 
progressivamente anche un problema dell’apparato locomotore, in quanto può andare incontro 
ad alterazioni secondarie indotte dallo sviluppo di funzioni patologiche ed amplificate dalla 
crescita stessa. Quindi, l’impegno riabilitativo, inizialmente indirizzato all’apprendimento 
motorio per lo sviluppo ed il miglioramento delle funzioni adattive, dovrà perciò 
progressivamente farsi carico anche di questo aspetto. 
Il trattamento del bambino affetto da PCI prevede, quindi, l’utilizzo di diversi 
strumenti per rispondere ai bisogni e alle necessità che emergono nel corso della vita del 
paziente: l’approccio fisioterapico, farmacologico, ortesico e chirurgico. 
Gli obiettivi del trattamento fisioterapico sono quelli di rieducare, educare e assistere il 
paziente nell’ambito della sua funzionalità motoria e a tutto quello che ad essa è collegato. 
Utilizzata nelle PCI per aiutare i pazienti ad incrementare il movimento e le capacità motorie, 
la base di tale terapia sta appunto nel determinare una diminuzione delle limitazioni 
funzionali. In particolare, la rieducazione ha come obiettivo quello di sviluppare e migliorare 
le funzioni adattive. Gli esercizi fisici, oltre ad aiutare la funzione motoria, permettono di 
incrementare e conservare la forza, la flessibilità, la mobilità, la coordinazione, la struttura e 
la resistenza ossea. 
Un altro importante capitolo del trattamento del bambino affetto da PCI è quello della 
terapia farmacologica. In particolare, possiamo classificare i farmaci che vengono 
somministrati in base alla modalità di azione: farmaci ad azione sistemica (sono i farmaci 
somministrati per via orale, sono responsabili di numerosi effetti collaterali, tra cui l’effetto 
sedativo); farmaci ad azione distrettuale (è il caso del Baclofen Intratecale, prevede 
l’impianto chirurgico del sistema di infusione); farmaci ad azione locale (è il caso della 
Tossina Botulinica, iniettata direttamente nei distretti interessati). 
L’utilizzo di dispositivi ortopedici costituisce un altro strumento che il clinico ha a 
disposizione nel trattamento del bambino affetto da PCI.  
Le ortesi sono presidi ortopedici che vengono applicati direttamente al corpo del 
paziente in presenza dell’organo, dell’apparato, della struttura o del sistema deficitario, 
insufficiente o inadeguato che si intende assistere, vicariare o correggere (Boccardi 2003). Le 
loro funzioni principali sono quelle di proteggere il segmento corporeo, migliorarne la 
funzionalità e/o prevenire eventuali deformità. 
Gli ausili, invece, secondo la definizione dello standard internazionale ISO 9999, sono 
“qualsiasi prodotto (inclusi dispositivi apparecchiature, strumenti, sistemi tecnologici, 
software) di produzione specialistica o di comune commercio, atto a prevenire, compensare, 
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tenere sotto controllo, alleviare o eliminare menomazioni, limitazioni nelle attività, o ostacoli 
alla partecipazione”. Gli ausili sono quindi strumenti finalizzati a migliorare la qualità di vita 
del paziente, incentivare l’ampliamento del suo bagaglio di attività funzionali possibili e 
recuperare un nuovo equilibrio funzionale verso una maggiore autonomia nelle relazioni con 
se, con l’ambiente e con gli altri. Scegliere un ausilio, personalizzarlo, addestrare l’utente al 
corretto utilizzo, verificarne l’efficacia rispetto agli obiettivi prefissati, è un processo 
importante e che richiede decisioni multidisciplinari per le conseguenti implicazioni cliniche, 
tecniche, psicologiche, sociali. Nella scelta dell’ausilio si tiene conto di uno specifico 
obiettivo di autonomia consentendo al soggetto che lo utilizza la minore dipendenza possibile, 
la maggior sicurezza o il minore affaticamento.  
Per ultimo ma non meno importante, è il capitolo della chirurgia ortopedica, 
argomento che sarà trattato nel prossimo paragrafo. 
 
 
1.2 La Chirurgia Ortopedica nella Paralisi Cerebrale Infantile 
 
La Paralisi Cerebrale Infantile (PCI) è una patologia congenita, causata da 
un’alterazione del Sistema Nervoso Centrale (SNC), che genera un quadro clinico 
caratterizzato da un tono muscolare abnorme (si parla di ipertono e spasticità del muscolo), 
uno squilibrio dell’azione tra muscoli agonisti e antagonisti ed un ridotto controllo muscolare 
selettivo che determinano una dipendenza da pattern di movimento anomali ed un deficit della 
reazione di equilibrio.  
In particolare, le alterazioni del tono muscolare possono determinare contratture e/o 
retrazioni a livello muscolare, che ostacolano il movimento degli arti; allo stesso tempo, 
queste alterazioni muscolari possono determinare, a loro volta, alterazioni scheletriche ed 
articolari come le deformità torsionali del femore e della tibia, la coxa valga, la sublussazione 
dell’anca e/o le deformità ossee a livello del piede (Gage, Mac Keith Press 2004).  
Quindi appare chiaro come il progetto terapeutico-riabilitativo del soggetto affetto da 
PCI debba considerare queste possibili manifestazioni cliniche, in quanto frequenti nella 
storia naturale di questa patologia e fortemente invalidanti per il paziente stesso.    
In questo campo, riveste un ruolo fondamentale la chirurgia ortopedica, come uno dei 
principali strumenti utilizzati nel trattamento della spasticità e delle conseguenti alterazioni 
anatomo-funzionali, al fine di conservare la funzione motoria del soggetto affetto da PCI. 
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1.2.1 Principali classificazioni ed obiettivi 
 
La chirurgia ortopedica per le PCI è andata incontro a significative modifiche nel 
corso degli ultimi cinquant’anni. Tali modifiche sono, sostanzialmente, l’espressione delle 
trasformazione nelle modalità di concepire le problematiche del bambino affetto da PCI. 
Infatti, se negli anni ’50 la chirurgia segmentaria era espressione dell’approccio 
neurologico classico di tipo lesionale-segmentario, l’introduzione negli anni ’60 dei concetti 
di chirurgia dosata e polidistrettuale ha sancito una rivoluzione culturale nel campo, essendo 
espressione di una diversa modalità di affrontare il problema.  
Sulla base dell’obiettivo che l’intervento chirurgico si propone di assolvere, possiamo 
distinguere, all’interno della chirurgia ortopedica del bambino con PCI, due grandi capitoli: la 
chirurgia ortopedia antalgica e la chirurgia ortopedica funzionale. 
Lo scopo della chirurgia ortopedia palliativa (anche detta antalgica) è quello di 
correggere le deformità strutturate che alterano le posture del paziente al fine di prevenire, 
attutire o eliminare lo stato doloroso del soggetto, favorendo anche una migliore igiene 
personale da parte dei familiari o dei caregivers. La prevenzione del consumo eccessivo o 
della degenerazione delle superfici articolari che lavorano in modo alterato è un obiettivo 
importantissimo per la salute del paziente, in quanto, nel tempo, possono portare a dolori 
invalidanti. Questo tipo di chirurgia è frequentemente impiegata nelle forme più gravi, come 
le tetraparesi spastiche. 
La chirurgia ortopedica funzionale ha come obiettivo quello di consentire al bambino di 
acquisire nuove funzioni motorie (o conservarne altre che rischiava di perdere), eliminando 
gli ostacoli dovuti alle deformità che si sono instaurate con la crescita. Quindi, non riguarda 
solo la correzione della deformità ma anche l’attività funzionale che l’individuo può 
esprimere con quel distretto anatomico e quindi il miglioramento delle sue funzioni adattive. 
In genere, questo tipo di chirurgia è frequentemente utilizzato nelle forme più lievi (ad 
esempio nelle forme meno gravi di tetraplegie, diplegie, emiplegie, etc). 
L’efficace parallelismo di Adriano Ferrari per spiegare il significato della chirurgia 
ortopedica funzionale nella PCI è quello di immaginare la situazione di un guidatore 
maldestro (il sistema nervoso) cui venga affidata una automobile nuova (l’apparato 
locomotore).  
Nel corso della propria attività di guida, il guidatore finisce per danneggiare 
inevitabilmente la propria vettura, sebbene, al tempo stesso, migliori le proprie capacità 
attraverso l’esperienza, apprendendo ad essere progressivamente meno maldestro. Il guidatore 
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arriverà ad un punto in cui la vettura stessa, a causa dei danneggiamenti subiti, costituirà un 
ostacolo all’ulteriore miglioramento delle sue capacità di guida.  
Questo è quello che succede al bambino affetto da PCI, in cui la paralisi, pur essendo 
inizialmente un problema esclusivo del sistema nervoso, nel corso della crescita e dello 
sviluppo diviene progressivamente anche un problema dell’apparato locomotore. L’impegno 
riabilitativo, inizialmente indirizzato all’apprendimento motorio, dovrà progressivamente farsi 
carico di queste manifestazioni indotte dallo sviluppo delle funzioni patologiche ed 
amplificate dalla crescita. Compito del riabilitatore sarà quello di distinguere quanto tra le 
difficoltà incontrate dal bambino con PCI sia di pertinenza del SN (e quindi affrontate in 
termini fisioterapici) e quanto sia invece conseguente all’avvenuto deterioramento 
dell’apparato locomotore e vada affrontato combinatamente in termini fisioterapici, ortesici e 
chirurgici (Ferrari A., Edizioni del Cerro, 1997). 
La chirurgia ortopedica funzionale è tesa a correggere le risposte alterate in quanto 
espressione di un danno neurologico, ma, al tempo stesso, impone di valutare quanto queste 
stesse risposte siano espressione di un tentativo di compenso, e quindi quali effetti possa 
portare una loro eventuale penalizzazione chirurgica. Prima di correggere una prestazione 
motoria giudicata insoddisfacente, sarà importante chiedersi se il paziente ha adottato quella 
soluzione come compenso e se può organizzare una funzione alternativa migliore. Questo tipo 
di chirurgia tiene conto non solo del tipo di deformità ma anche del tipo di organizzazione 
messa in atto da ciascun paziente per quella definita attività o funzione. Questo definisce due 
strade: non correggere la deformità in quanto soluzione compensatoria oppure intervenire per 
evitare il deterioramento delle strutture anatomo-funzionali con conseguente dolore. Solo 
un’approfondita conoscenza della clinica della PCI può consentire un razionale utilizzo della 
chirurgia ortopedica (Bottos M., Piccin, 2003). 
E’ importante che le indicazioni alla chirurgia siano pensate dal riabilitatore in 
relazione alle competenze organizzative conseguite dal bambino, alla possibile evoluzione 
dell’organizzazione motoria, alla modificabilità prevista ed allo studio dei difetti e dei 
compensi espressi all’interno della funzione stessa.  
In ultima analisi, possiamo dire che la chirurgia ortopedica funzionale, si propone di 
aiutare il bambino a crescere e svilupparsi come un individuo attivo e propositivo, inserito nel 
contesto sociale di riferimento e dotato della possibilità di sfruttare al massimo le 
proprie  capacità motorie residue. 
Un’ulteriore modo di classificare la chirurgia ortopedica è quella di distinguere la 
chirurgia così detta “delle parti molli” e la chirurgia scheletrica. 
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La chirurgia delle parti molli riguarda i tessuti non scheletrici (tendini, muscoli, 
legamenti, capsule, etc.) che determinano il difetto all’interno della funzione; essa consiste, 
essenzialmente, in allungamenti tendinei di tutti i muscoli coinvolti nella espressione 
dell’”errore” con una varietà di tecniche che consentono allungamenti, dosati in relazione 
all’obiettivo che si vuole raggiungere. Gli interventi sulle parti molli si rendono 
inevitabilmente necessari nel corso del tempo e rientrano nella storia naturale della malattia in 
quanto, durante la crescita somatica, il muscolo contratto non si lascia allungare e finisce 
perciò per non crescere adeguatamente in lunghezza, in rapporto allo sviluppo compiuto dallo 
scheletro. 
La chirurgia scheletrica riguarda interventi svolti direttamente sull’osso, in termini di 
correzioni scheletriche o capsulotomie. In genere, questo tipo di chirurgia è più complessa e 
necessita di tempi di recupero maggiori rispetto a quella delle parti molli. Gli interventi sullo 
scheletro vengono eseguiti perché lo squilibrio muscolare protratto nel tempo ha portato ad 
una deformità scheletrica irreversibile. 
Nell’ambito della PCI, possiamo distinguere la chirurgia ortopedica in base alla sede 
dell’intervento, in particolare dell’arto inferiore e dell’arto superiore.  
 
 
1.2.2 Le indicazioni di Chirurgia Ortopedica Funzionale nelle principali 
forme cliniche 
 
Ci sembra utile pensare la chirurgia ortopedica funzionale come uno degli strumenti a 
disposizione del riabilitatore per raggiungere i propri obiettivi clinici, così come avviene per 
la costruzione del setting, la scelta degli esercizi terapeutici, l’uso delle ortesi e degli ausili, 
l’impiego dei farmaci, etc. 
Pensare  alla chirurgia ortopedica funzionale in relazione a ciascuna forma clinica, alla 
sua evoluzione probabile (storia naturale), ai cambiamenti possibili, alla competenza 
organizzativa raggiunta dal bambino e alla stabilità degli errori commessi, permette di 
compiere scelte ispirate al progetto riabilitativo complessivo piuttosto che suggerite dalle sole 
problematiche segmentarie. 
Di seguito verranno esposte in sintesi le più frequenti situazioni all’interno di ciascuna 
forma clinica in cui è necessario intervenire chirurgicamente; la maggiore probabilità di 
andare incontro a queste deformità è sancita dalla storia naturale della patologia.  
È importante sottolineare che la storia naturale non sempre coincide con storia del 
singolo individuo. Per rendere la scelta chirurgica elettiva, le indicazioni generali vanno 
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perciò verificate e ragionate per quel problema, in quel bambino, in quella situazione, in quel 
dato momento. 
Inoltre 
Nell’ambito delle principali indicazioni chirurgiche nelle tetraplegie, è necessario 
distinguere tra le tetraplegie con antigravità verticale e le altre forme. In particolare, nelle 
prime lo scopo della chirurgia ortopedica funzionale è quello di permettere al bambino di 
conservare o acquisire nuove abilità; nelle altre forme, il compito della chirurgia è quello di 
correggere le deformità secondarie e terziarie già strutturate per evitare la comparsa del 
dolore, per contenere l’aggravamento delle stesse, per facilitare le operazioni di igiene 
personale e per favorire l’allineamento ed il controllo posturale (chirurgia palliativa). 
Per semplicità espositiva e per facilitare la comprensione, seguiremo un ordine 
anatomico per esaminare i problemi che ricorrono nelle diverse stazioni articolari. 
Nell’arto inferiore, le deformità più frequenti a livello dell’anca sono la lussazione in 
senso anteriore, posteriore o laterale; a livello del ginocchio la deformità più frequente è 
quella in flessione, che non può essere considerata indipendente da quella dell’anca per 
l’inserzione biarticolare dei muscoli flessori; nel piede si segnalano le deformità in equino-
varo-supinazione, eversione o equino-valgo-pronazione.  
Nelle tetraplegie che non raggiungono la stazione eretta si possono strutturare 
deformità dell’arto superiore che richiedono una correzione chirurgica allo scopo di eliminare 
o contenere il dolore, favorire le pratiche igieniche ed evitare disturbi trofici cutanei. Tra le 
problematiche più frequenti troviamo la deformità in adduzione, intrarotazione e antepulsione 
della spalla, la limitazione i flessione del gomito, la deformità in flessione e deviazione ulnare 
del polso. 
Nelle diplegie solitamente la chirurgia funzionale viene utilizzata dopo l’acquisizione 
della funzione motoria, per migliorarla ulteriormente. In questa forma clinica, l’evoluzione 
delle deformità e la scelta chirurgica sono influenzate dal problema della dispercezione ed il 
problema della ipoposturalità, talvolta collegati tra loro ed in grado di influenzarsi a vicenda. 
Per individuare la scelta chirurgica più adatta sarà necessario considerare l’uso del pattern 
motorio patologico in un’ottica funzionale, piuttosto che semplice lesione del sistema 
nervoso. 
La deformità più frequente a livello dell’anca è quella in flesso-adduzione-
intrarotazione con tendenza alla sublussazione laterale; la deformità in flessione del ginocchio 
si associa a retrazione dei muscoli flessori con ricadute sugli altri distretti articolari dell’arto 
inferiore, piede e anca; a livello del ginocchio possiamo trovare anche il cosiddetto “stiff knee 
gait” in cui il bambino mantiene il ginocchio semiesteso per tutta la durata del passo; tra le 
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problematiche più frequenti a livello del piede evidenziamo la deformità in equinismo, che 
necessita di una valutazione in termini funzionali per distinguere i casi in cui rappresenta un 
segno o un compenso. 
Nelle emiplegie, l’interessamento di un solo emilato corporeo pone alcuni problemi 
legati all’asimmetria, sia statica che dinamica.  
In questa forma, è frequente un atteggiamento ad anca flessa-addotta-intraruotata 
associata ad obliquità pelvica, in cui la componente flessoria richiede raramente una 
correzione chirurgica; a livello del ginocchio, la deformità in flessione si stabilisce come 
compenso alla retrazione del tricipite surale; il recurvato di ginocchio, invece, è favorito 
dall’iperlassità legamentosa. Le deformità più frequenti a livello del piede sono l’equinismo e 
la varo-supinazione, la cui natura ed il cui ruolo vanno analizzati tenendo conto del rapporto 
funzionale con l’arto controlaterale.  
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CAPITOLO 2 
 
I PERCORSI ASSISTENZIALI 
 
 
 
 
2.1 La gestione per processi  
 
Nell’accezione dell’economia aziendale, il termine gestione per processi comporta che 
l’analisi, la valutazione e la programmazione dell’organizzazione aziendale siano incentrate 
su insiemi di attività collegate che danno luogo a determinati risultati. In un processo, ogni 
attività genera un output di prodotti e di informazioni che rappresentano l’input di una attività 
successiva. Si stabilisce, così, una catena fornitore-cliente, che si chiude con il cliente finale 
che riceve il prodotto finale.  
Secondo l’approccio di processo, per ogni attività vanno quindi individuati i fornitori e 
i clienti; il responsabile di ogni fase del processo dovrebbe chiarire le caratteristiche dell’input 
(che cosa dovrebbe aver fatto il fornitore) e tenere presenti i bisogni del cliente 
immediatamente successivo ma anche quelli del cliente finale. 
La gestione per processi rappresenta un fondamentale strumento di coordinamento e 
orientamento verso risultati, non solo contabili. Inoltre, può servire ad aumentare la congruità 
tra le attività svolte e le finalità dell’azienda.  
In questo capitolo ci occuperemo di un tipo particolare di processi, i processi 
professionali, quelli in cui sono preminenti le azioni dei professionisti sanitari.  
Raramente il processo relativo alla diagnosi ed al trattamento di problema di salute in 
una organizzazione sanitaria è trattato da un solo professionista o da professionisti di una sola 
disciplina; per lo più vi contribuiscono più professionisti della stessa disciplina, più discipline, 
più categorie professionali, più unità organizzative e talvolta anche più organizzazioni.  
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Più aumentano la varietà e la specializzazione dei contributi, più sono le “interfacce” 
tra le organizzazioni e quindi maggiore il rischio di difetti di continuità e di integrazione, più 
diventa utile l’approccio per processi.  
Per ogni processo si possono considerare le seguenti caratteristiche: la valutabilità, che 
dipende dalla possibilità di utilizzare i dati generati dal processo stesso come indicatori di 
attività e di risultato; la flessibilità, ossia la facilità con cui si possono modificare attività e 
tempi dl processo per adattarli al cambiamento dei bisogni de clienti (utenti); la 
riproducibilità, ossia la capacità di dare origine al medesimo prodotto nel periodo considerato 
in assenza di cause di variazioni straordinarie; l’efficacia o grado di raggiungimento degli 
obiettivi, che per i processi rappresentati dal trattamento di una condizione patologica 
riguarderà il raggiungimento dei migliori esiti di salute possibili date le conoscenza esistenti e 
le risorse disponibili; l’efficienza o rapporto tra i risultati ottenuti e le risorse utilizzate.  
Nell’analisi del processo, si cerca di rispondere essenzialmente a queste domande:  
1. che benefici riceve il cliente finale dall’intero processo? Se i vantaggi sono 
scarsi o assenti, si può considerare la possibilità di eliminare il processo. In 
campo clinico, è fondamentale chiedersi quale sia alla fine di un processo il 
valore aggiunto per il paziente, cioè che cosa il paziente ottiene in termini di 
modificazione dello stato di salute o riduzione dei fastidi; 
2. ci sono disomogeneità nel modo di attuare il processo? Considerare se vi sono 
differenze tra le unità organizzative della stessa azienda e tra i professionisti 
coinvolti; 
3. che valore aggiunto hanno le singole attività? Nel caso delle prestazioni 
professionali, si deve valutare la loro appropriatezza specifica, considerando se 
ci sono altre attività meno costose a parità di efficacia o per efficacia solo di 
poco inferiore; 
4. si possono ridurre i tempi dedicati ad ogni attività? In particolare, è importante 
interrogarsi sulla possibilità di diminuire i tempi di esecuzione delle singole 
attività oppure il tempo complessivo di “attraversamento” del processo, 
organizzando le attività in modo che siano svolte in parallelo (almeno in parte 
contemporaneamente) anziché in serie (una dopo l’altra); 
5. sono disponibili informazioni su quello che fanno le migliori organizzazioni 
simili? Se sì, sarebbe importante valutare la possibilità di imitarle. 
Si possono distinguere due tipi di cambiamento dei processi: la riprogettazione 
migliorativa o incrementale, di solito basata sull’analisi del processo in esame al fine di 
migliorarlo, è necessario un elevato coinvolgimento di chi esegue il processo; la 
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riprogettazione innovativa o reingegnerizzazione, si ha quando la situazione sembra molto 
insoddisfacente o perché si è venuti a conoscenza di pratiche diverse notevolmente migliori o 
innovazioni tecnologiche, decidendo di sostituire il vecchio processo con un processo nuovo 
radicalmente diverso. In questo caso, i progettisti del nuovo processo possono essere anche 
esterni all’azienda, anche se il coinvolgimento di chi poi dovrà eseguire il nuovo processo è 
ovviamente opportuno. La scelta delle due modalità dipende dall’entità degli inconvenienti 
osservati, dalle opportunità di miglioramento e dalla percezione dell’urgenza del 
cambiamento.  
 
 
2.2 Il Disease Management 
 
Come già detto, per processi professionali si intendono quelli in cui sono preminenti le 
attività dei professionisti sanitari. In questo capitolo, ci riferiremo ai processi professionali in 
campo diagnostico, terapeutico ed assistenziale.  
Può essere considerato un processo, o meglio un “macroprocesso”, l’intera gestione di 
una malattia, dalla diagnosi alla fine del follow-up; allo stesso modo, può essere considerato 
un processo, o meglio un “microprocesso”, una piccola parte di essa, come la semplice 
accettazione in reparto; questo processo a sua volta può essere suddiviso in attività elementari 
o compiti, ad esempio l’accompagnamento dei nuovi ingressi al loro letto o la prescrizione dei 
primi esami diagnostici.  
La gestione dei processi professionale quindi può riguardare singole prestazioni 
ospedaliere o extraospedaliere, problemi di salute nella loro gestione sia territoriale (è il caso 
dei medici di medicina generale, dei pediatri di libera scelta, dei consultori, etc.) che 
ospedaliera (che può avvenire in regime ambulatoriale, di ricovero ordinario o diurno).  
Interventi di valutazione e miglioramento di specifiche prestazioni possono essere 
utili, ma vi è ormai un ampio accordo che sono opportuni approcci più ampi, capaci di 
interessare contemporaneamente più prestazioni e più dimensioni (ad esempio la valutazione 
della qualità non implica solo quella professionale, ma anche quella organizzativa e 
relazionale).  
Tra i diversi approcci il più promettente sembra essere quello basato sullo sviluppo e 
sulla attuazione dei percorsi assistenziali, che si colloca nell’ambito del Disease Management.  
Per Disease Management (DM) si intende un “sistema integrato rivolto alla tutela della 
salute, che comporta la cooperazione e il coordinamento tra specialisti, fondato sulla raccolta, 
sulla condivisione e sull’applicazione di informazioni”. Il DM nasce negli anni Ottanta, in una 
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logica basata sulla razionalità economica e sulla gestione manageriale, finalizzata a perseguire 
l’obiettivo dell’efficienza e del contenimento dei costi dell’assistenza sanitaria. Lo scopo è 
quello di far sì che l’assistenza rivolta a un problema di salute sia il più possibile omogenea, 
coordinata e comprensiva, consentendo il miglioramento delle performance erogate sia in 
termini di continuità della cura, che di contenimento dei costi di gestione, di riduzione dei 
tempi totali di attesa/accesso e di ripetizione di medesime prestazioni.  
Discutere di DM implica, quindi, riferirsi all’economia sanitaria, alle linee guida, alla 
formazione del professionista sanitario e del medico, ai rapporti fra medicina ospedaliera e 
medicina del territorio, ma anche alla multidisciplinarietà degli attori coinvolti. 
Nell’approccio del DM la concezione riduttiva della cura e gestione della malattia 
lascia il posto al concetto di “cura e gestione della salute”, ovvero di health care management. 
Inoltre, si configura come processo innovativo di tipo non solo culturale, ma anche e 
soprattutto scientifico, organizzativo ed economico, che integra in senso interdisciplinare i 
concetti classici di prevenzione, assistenza e cura della malattia, con quelli di promozione e di 
mantenimento della salute e della sua qualità, di ripristino e recupero della dignità della vita 
individuale e sociale.  
Il DM si configura, quindi, come un processo coordinato d’intervento sull’evoluzione 
naturale della salute (prevenzione, diagnosi, cura e recupero della salute), piuttosto che su un 
particolare aspetto di trattamento della malattia, che prevede la collaborazione fra gli erogatori 
di assistenza sanitaria e non ed ha come scopo quello di “produrre il miglior risultato globale 
per i pazienti (in termini di qualità dei servizi sanitari e assistenziali) nonché per gli erogatori 
di assistenza sanitaria (in termini di costi finanziari e di modalità 
organizzative/amministrative)”.  
Gli elementi chiave di un modello di Disease Management sono l’integrazione e il 
coordinamento del percorso diagnostico-terapeutico assistenziale (PDTA): per legare le 
attività di tutti i soggetti coinvolti nel processo di cura di una data patologia, l’integrazione si 
dovrebbe basare sulla condivisione di spazi, attrezzature, informazioni cliniche sul paziente 
(integrazione informativa), e soprattutto sul perseguimento dei medesimi obiettivi. La 
definizione di un protocollo diagnostico-terapeutico, condiviso e basato su prove di efficacia, 
è il primo passo per definire gli interventi raccomandati da effettuare in relazione al verificarsi 
di determinate condizioni cliniche; questi protocolli devono poi essere calati nella realtà 
organizzativa, con l’individuazione dei ruoli di chi deve svolgere determinati interventi.  
Rientrano fra gli aspetti principali del DM anche l’economicità e il patient 
empowerment. Il principio dell’economicità determina che, a parità di efficacia diagnostico-
terapeutica, si preferisca la modalità di cura meno costosa e più rapida. Il patient 
31 
 
empowerment, invece, prevede che il paziente affetto da malattia cronica debba, negli anni, 
acquisire le giuste informazioni per arrivare ad un livello di competenza che gli consenta di 
auto-gestire la propria patologia, le emergenze, le ricadute e gli effetti collaterali della 
malattia stessa; in questo modo, è riconosciuto al paziente la massima possibilità di incidere 
attivamente sul proprio stato di salute.  
Il DM rappresenta un valido approccio alla gestione del paziente che si fonda 
sull’integrazione degli approcci epidemiologici, clinici ed organizzativi, utili alla gestione del 
binomio salute-malattia al fine di definire quell’impostazione strategica ed operativa di tipo 
intellettuale, organizzativo, terapeutico ed assistenziale che di fatto costituisce il Disease 
Management.  
Tra le strategie di attuazione del programma di DM troviamo, oltre alla creazione di 
linee guida diagnostiche, terapeutiche, comportamentali e psicosociali, permanentemente 
aggiornate con le nuove evidenze, anche l’attivazione di percorsi di formazione permanenti 
rivolti agli operatori sanitari e di clinical trial per la validazione e la sperimentazione del loro 
approccio; la creazione di una rete informatica di collegamento che consenta continuamente la 
raccolta, l’aggiornamento e l’analisi dei dati su costi, quantità degli utilizzatori, 
appropriatezza e qualità dei servizi erogati; l’implementazione di campagne di educazione 
sanitaria; il controllo e il monitoraggio continuo sui costi globali dell’assistenza, così da 
valutare i costi dei singoli interventi nell’evoluzione naturale della malattia.  
Concludendo, l’approccio del DM, ponendo al centro dell’attenzione il paziente, 
prevede l’integrazione “trasparente” dei servizi di assistenza,  costituendo una una sorta di 
“involucro organizzativo” in cui si articola la gestione del continuum salute-malattia a 
differenti livelli organizzativi. 
 
 
2.3 Il percorso diagnostico – terapeutico assistenziale  
 
Come precedentemente detto, il percorso diagnostico-terapeutico assistenziale 
rappresenta uno degli aspetti fondamentali del Disease Management.  
I percorsi assistenziali sono comparsi in un periodo relativamente recente, insieme 
all’affermarsi della “managed care”, nata negli Stati Uniti intorno agli anni trenta del secolo 
scorso, quando le società per la realizzazione di opere pubbliche (in particolare le compagnie 
petrolifere e l’industria estrattiva mineraria) cominciarono ad avvertire la necessità di 
contrattare con le organizzazioni sanitarie pacchetti predefiniti di prestazioni per i propri 
dipendenti. 
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I primi percorsi assistenziali si ispirarono alla tecnica dei “critical pathways” (percorsi 
critici), usata nel mondo industriale per ottimizzare i tempi di lavoro. Il percorso critico è la 
sequenza di attività, dall’ordine dei materiali ai fornitori alla consegna del prodotto, che dà 
luogo ad una durata minima del processo produttivo. 
In Italia, l’introduzione dei percorsi assistenziali è avvenuta negli anni Novanta del 
secolo scorso quando, l’insostenibilità dell’assetto organizzativo ed economico gestionale 
dettato dalla L. 833/1978, ha portato alla revisione dell’impianto normativo e all’emanazione 
del D.Lgs. 30 dicembre 1992, n. 502 per il riordino della disciplina in materia sanitaria, 
successivamente modificato dal D.Lgs. 7 dicembre 1993, n.517. Entrambi questi decreti 
determinano un profondo processo di innovazione nel SSN in cui, tra i criteri ispiratori, 
troviamo la razionalizzazione delle risorse ed il principio dell’aziendalizzazione secondo cui 
le aziende sanitarie sono riconosciute responsabili del proprio equilibrio economico-
finanziario. 
In questo contesto, nasce la necessità di implementare e adottare modelli gestionali 
innovativi, come quelli finalizzati al miglioramento della qualità dei servizi sanitari, con 
l’obiettivo di fornire risposte appropriate sul piano clinico e gestionale alle esigenze del 
paziente. In questo senso si sono sviluppate sia le Linee Guida (definite come 
"raccomandazioni di comportamento clinico, elaborate secondo un processo sistematico, con 
lo scopo di assistere medici e pazienti nel decidere quali siano le modalità assistenziali più 
appropriate in specifiche condizioni cliniche”), sia l'Evidence Based Medicine (EBM, intesa 
come "il coscienzioso, esplicito e accorto uso delle migliori evidenze disponibili per prendere 
decisioni sull'assistenza sanitaria da fornire").  
L’introduzione dei percorsi assistenziali nella realtà italiana risponde essenzialmente 
all’esigenza di progettare un sistema, tendenzialmente di carattere non monetario, che 
evidenziasse in modo chiaro e definito l'insieme delle azioni da intraprendere per risolvere 
specifici problemi di salute e alla loro migliore sequenza sul piano temporale, rispondendo 
alle necessità di ridurre o almeno contenere i costi sanitari, migliorare l’efficienza e la 
continuità delle cure, diminuire la variabilità delle prestazioni sanitarie e favorire 
l’applicazione delle conoscenze scientifiche sull’efficacia degli interventi.  
In Italia, l’elaborazione di linee guida e percorsi diagnostico terapeutici  assistenziali 
finalizzati al miglioramento della qualità dell’assistenza e alla continuità delle cure avviene 
all’interno del Programma Nazionale per le Linee Guida (PNLG), previsto dal Piano Sanitario 
Nazionale 1998-2000 e dal D. Lgs 229/99. Le problematiche emergenti relative ai percorsi 
assistenziali sono contenute nella Relazione sullo Stato Sanitario del Paese 2007-2008. 
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Definiamo percorso diagnostico-terapeutico assistenziale (PDTA o più semplicemente 
percorso assistenziale) il macroprocesso che comprende l’intera gestione di un problema di 
salute, in cui possiamo distinguere sia l’iter del paziente, dal primo contatto con il mondo 
sanitario alla diagnosi fino alla terapia, sia l’iter organizzativo che si realizza nella realtà 
aziendale dal momento della presa in carico del paziente. 
Con i termini "diagnostico", "terapeutico" e "assistenziale" si vuole mettere in 
evidenza la presa in carico globale dell’individuo che presenta un problema di salute e la 
multiprofessionalità e la multidisciplinarietà degli interventi effettuati, che sono rivolti a 
diversi ambiti tra cui quello psico-fisico, quello sociale e delle eventuali disabilità. 
Il percorso assistenziale si può articolare sia sulla componente ospedaliera che su 
quella territoriale. In particolare, quando un percorso assistenziale descrive il processo 
relativo ad un problema di salute nella sua gestione sia territoriale che ospedaliera, è possibile 
parlare di Profilo Integrato di Cura (PIC), che costituisce un percorso orientato alla continuità, 
all'integrazione e alla completezza della presa in carico.  
Il percorso si configura quindi come uno strumento della gestione per processi 
applicato alla Sanità, cioè un'operazione che definisce i parametri di riferimento con i quali 
confrontare l'attività svolta, e che identifica le modalità di trattamento (organizzative e 
sanitarie) più adeguate per garantire i migliori risultati non solo in termini economici e di 
processo, ma soprattutto sanitari, sostenendo in questo modo il ciclo di miglioramento 
continuo dei risultati.  
Il percorso assistenziale è uno strumento tecnico-gestionale il cui standard è sempre in 
progressione e che si propone di garantire la riproducibilità delle azioni, l’uniformità delle 
prestazioni erogate, la riduzione del verificarsi dell’evento straordinario, lo scambio di 
informazioni e la comprensione dei ruoli, consentendo al tempo stesso un costante 
adattamento alla realtà specifica ed una costante verifica degli risultati ottenuti. 
I percorsi assistenziali possono essere definiti come piani multidisciplinari ed 
interprofessionali e rappresentano la contestualizzazione di Linee Guida, relative ad una 
patologia o ad una problematica clinica, nella specifica realtà organizzativa di un'azienda 
sanitaria. Li si potrebbe anche considerare linee guida clinico-organizzative, la cui attuazione 
è valutata mediante indicatori di processo e di esito.  
Sono, quindi, modelli locali che, sulla base delle linee guida ed in relazione alle risorse 
disponibili, consentono un'analisi degli scostamenti tra la situazione attesa e quella osservata 
in funzione del miglioramento. 
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I PDTA sono strumenti che permettono all'azienda sanitaria di delineare, rispetto ad 
una patologia o un problema clinico, il miglior percorso praticabile all'interno della propria 
organizzazione per quel determinato paziente. 
È importante specificare che l’oggetto del percorso assistenziale è il problema di salute 
del paziente considerato nell’ottica di globalità dell’individuo. Quindi, il percorso è costituito 
dall’insieme dei processi finalizzati a risolvere un determinato bisogno di salute, che tenga 
conto sia delle caratteristiche individuali del paziente (tra cui l’età e la comorbilità) che della 
realtà organizzativa dove il percorso si attua. Per essere definito tale, il percorso deve indicare 
chiaramente il momento di inizio, con l’identificazione del problema di salute, e di fine, che 
corrisponde al momento in cui il paziente non presenta più le caratteristiche che ne hanno 
determinato il coinvolgimento nel processo assistenziale; in particolare, nelle patologie ad 
insorgenza acuta la conclusione del percorso avviene al momento della scomparsa delle 
manifestazioni acute, mentre, nel caso dei pazienti cronici, il percorso continua a svilupparsi 
con un continuo alternarsi di terapie e valutazioni.  
 
Secondo l’approccio metodologico configurato nel ciclo di miglioramento continuo 
dei risultati, è necessario poter confrontare il percorso effettivo praticato dal singolo paziente, 
con il cosiddetto percorso di riferimento, costruito in base al problema di salute e calato in una 
determinata realtà organizzativa, tenendo sempre presente il percorso ideale. 
In particolare, per percorso effettivo (o reale) si intende l’iter concretamente seguito 
dall’organizzazione per dare risposta al problema di salute di un singolo paziente. Il percorso 
di riferimento è, invece, inteso come la migliore sequenza temporo-spaziale possibile delle 
attività da svolgere per risolvere uno specifico problema di salute per una determinata 
tipologia di pazienti; il percorso di riferimento, quindi, non è una linea guida, né un 
protocollo, ma si configura come la “best practice” di un gruppo di operatori, calata nella 
specifica realtà aziendale e organizzativa. Dal confronto sistematico fra percorsi effettivi e 
percorsi di riferimento, secondo l’ottica del miglioramento continuo, deriva indubbiamente 
una loro evoluzione. Il percorso ideale si riferisce, invece, alla sequenza temporo-spaziale 
delle attività rappresentative di “ciò che si potrebbe fare”, pur ovviamente rispettando il 
principio della realisticità: il percorso obiettivo influenza i comportamenti del personale 
sanitario, e nel caso in cui conduca a risultati migliorativi, porta alla ridefinizione del percorso 
di riferimento.  
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Dal punto di vista organizzativo e gestionale, l’introduzione di percorsi assistenziali 
determina numerosi vantaggi. 
In primo luogo, i percorsi assistenziali favoriscono la continuità degli interventi e 
l’integrazione tra unità organizzative ed organizzazioni diverse, riducendo così gli 
inconvenienti per i pazienti legati alla numerosità delle interfacce.  
La costruzione e l’analisi dei percorsi assistenziali, come di qualunque processo, 
permette di individuare lentezze e attese riducibili, attività poco utili o troppo costose, 
ripetizioni e rischi evitabili.  
La scomposizione dell’intero percorso assistenziale in fasi obbliga a chiarire i criteri 
clinici e organizzativi applicati per identificare l’utente in ognuna delle fasi ed individuare le 
diverse unità organizzative coinvolte. 
Rispetto ad altre forme di gestione per processi, i percorsi assistenziali hanno il 
vantaggio di dare importanza fondamentale ai criteri di appropriatezza professionale degli 
interventi e agli esiti di salute e quindi di richiamare l’attenzione sul fatto che il vero prodotto 
di una organizzazione sanitaria non sono le prestazioni (i prodotti o output), ma gli esiti (gli 
outcome). Ricordiamo che la diffusione dei percorsi assistenziali è stata favorita dalla 
Evidence Based Medicine, che ha reso più disponibili e accettabili rassegne sistematiche e 
linee guida che tengono conto delle evidenze scientifiche.  
I percorsi assistenziali sembrano anche capaci di influenzare la pratica clinica in modo 
più esteso rispetto alle linee guida; questo sembra essere collegato principalmente a tre 
motivi: la metodologia per il loro sviluppo coinvolge i professionisti che li dovranno 
applicare, il che favorisce la loro adesione; la multidisciplinarietà e la multiprofessionalità del 
gruppo di lavoro, porta ad una migliore integrazione dei diversi punti di vista ed una maggiore 
responsabilizzazione di ogni attore coinvolto; l’orientamento multiassiale del percorso, che 
considera contemporaneamente esigenze di appropriatezza, efficacia, efficienza, continuità, 
tempestività, equità, integrazione e soddisfazione degli utenti, determina una maggiore 
collaborazione da parte dei singoli professionisti. 
I percorsi assistenziali favoriscono anche lo sviluppo di sistemi informativi verso la 
rilevazione di indicatori scientificamente validi orientati non solo a valutare i volumi di 
attività ed i costi, ma anche i processi professionali e gli esiti.  
Dall’introduzione dei percorsi assistenziali, si ricavano anche vantaggi medico-legali 
ed assicurativi. Ad esempio, ci sono aziende che hanno ottenuto una riduzione dei premi 
assicurativi per avere adottato percorsi assistenziali attenti alla gestione dei rischi e medici 
assolti da accuse di imperizia e negligenza perché sono stati in grado di dimostrare di avere 
seguito un percorso assistenziale. 
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L’introduzione di percorsi assistenziali rende senza dubbio più facile soddisfare i 
requisiti dei programmi di accreditamento.  
Anche dal punto di vista degli utenti, non sono pochi i vantaggi acquisiti 
dall’introduzione dei percorsi assistenziali. 
Dall’applicazione dei percorsi assistenziali ci si può ragionevolmente attendere una 
rilevante diminuzione della variabilità ingiustificata nei comportamenti dei professionisti 
sanitari nella pratica clinica, un aumento della produttività ed anche un miglioramento della 
sicurezza per i pazienti (diminuzione delle complicazioni) e degli esiti.  
Inoltre, l’esistenza di un percorso standardizzato rende più facile il compito dei 
professionisti che devono informare dettagliatamente l’utente sull’intero iter assistenziale, 
riducendo la variabilità intra- e inter-operatore che porta a differenze se non a contraddizioni 
nella descrizione del processo stesso. 
 
In conclusione, i percorsi assistenziali possono essere considerati uno strumento 
organizzativo-gestionale per migliorare l’efficienza nell’uso delle risorse, permettendo, al 
tempo stesso, un miglioramento della qualità professionale dell’assistenza per rispondere al 
bisogno di salute del paziente. 
La definizione e l’approfondimento del concetto di percorso assistenziale del paziente 
sono necessari dal momento che questo è uno strumento di traduzione organizzativa ed 
operativa dell’approccio sistemico, integrato che costituisce il Disease Management.  
È necessario comunque specificare che un buon percorso assistenziale deve essere 
continuamente ripensato alla luce delle difficoltà di applicazione, dei risultati ottenuti e di 
nuove eventuali acquisizioni e quindi implica il suo continuo aggiornamento. Inoltre, 
l’introduzione di percorsi assistenziali può comportare notevoli cambiamenti ed anche costi 
aggiuntivi per la singola organizzazione in fase iniziale.  
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CAPITOLO 3 
 
MANAGEMENT DEL PAZIENTE CON PCI:  
LA PRESA IN CARICO, IL PROGETTO RIABILITATIVO  
E LA CHIRURGIA ORTOPEDICA 
 
 
 
 
 
In questo capitolo affronteremo il vasto e complesso argomento della presa in carico 
del bambino con patologia neuropsichica, considerando i documenti principali che 
costituiscono quadri di riferimento per la azioni svolte a tal fine dai professionisti che si 
occupano dell’età evolutiva. Il percorso di presa in carico del bambino con disabilità prevede 
la stesura di una progetto riabilitativo, il quale presenta caratteristiche peculiari, legate 
indissolubilmente alla delicata condizione del paziente in età evolutiva.  
Dopo un primo accenno sulla presa in carico del bambino con disabilità e dei principi 
su cui si fonda il suo percorso riabilitativo, ci addentreremo più nel dettaglio nella presa in 
carico e nel progetto riabilitativo del bambino con PCI e della sua famiglia.  
La PCI, in quanto compromissione dello sviluppo delle funzioni adattive 
dell’individuo, richiede un percorso riabilitativo lungo e complesso che investe i servizi 
sanitari, le strutture educative e le agenzie sociali. Poiché gli interventi richiesti non possono 
esaurirsi con l’età evolutiva ma continuano per l’intera esistenza del soggetto, i costi per la 
collettività sono ingentissimi. 
In Italia, i professionisti che si occupano della PCI possono contare su linee guida 
approvate a livello nazionale da una commissione di specialisti del settore. Questo documento 
costituisce un importante riferimento e svolge un ruolo chiave nel dare un indirizzo comune ai 
comportamenti riabilitativi, educativi ed assistenziali dei vari professionisti diretti ai pazienti 
affetti da questa complessa patologia. Inoltre, il documento, rappresenta anche una guida per i 
bambini con PCI e le loro famiglie, salvaguardandoli dall’estrema disomogeneità che il 
panorama delle proposte terapeutiche, educative ed assistenziali offre a scopo riabilitativo 
dalle diverse agenzie coinvolte. 
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Infine, ci occuperemo del management del bambino con PCI che si sottopone a 
chirurgia ortopedica conducendo una breve revisione della letteratura scientifica 
internazionale, al fine di descrivere gli aspetti organizzativi e gestionali di questo particolare 
momento del percorso clinico-assistenziale. 
 
 
3.1 La presa in carico del bambino con disabilità  
 
In tutte le decisioni relative ai fanciulli, di competenza delle  
istituzioni pubbliche o private di assistenza sociale, dei tribunali,  
delle autorità amministrative o degli organi legislativi, 
l’interesse superiore del fanciullo deve essere una considerazione preminente. 
Convenzione sui diritti dell’infanzia, art. 3 (ONU, 1989) 
 
Tutti i bambini e le bambine hanno bisogno di misure di protezione efficaci contro le 
molte vulnerabilità tipiche dell’età. La condizione di salute neuropsichica è una di queste.  
In Italia, ogni anno circa 60.000 bambini hanno bisogno di cure particolari nel periodo 
neonatale e nell’età pediatrica. Molte di queste patologie sono rarissime, altre risultano 
curabili, altre diventano disabilità permanenti (Coordinamento nazionale associazione malati 
cronici – Cittadinanzattiva, VI Rapporto 2006 sulle politiche delle cronicità in Italia). 
Oggi si può fare molto di più nell’affrontare il decorso delle patologie neuropsichiche 
anche più complesse sia per il progresso nel campo della prevenzione e della diagnosi precoce 
che per l’evoluzione delle conoscenze cliniche e delle tecniche riabilitative e tecnologiche.  
 
Il primo quadro di riferimento per gli interventi terapeutici e riabilitativi a favore 
dell’infanzia e dell’adolescenza è costituito dai principi generali enunciati nella Convenzione 
sui diritti dell’infanzia e dell’adolescenza approvata dall’Assemblea generale delle Nazioni 
Unite nel 1989 ed inserita nell’ordinamento italiano con la Legge n. 176/1991. 
I principi fondamentali alla base di questo documento sono:  
 l’interesse superiore del bambino, della non discriminazione, della 
partecipazione, del diritto alla vita e allo sviluppo; 
 il diritto della famiglia, in quanto nucleo di base della società, di ricevere 
protezione e sostegno nelle responsabilità. 
Il bambino diventa soggetto attivo, capace di espressione e di pensieri validi, 
conquistando la possibilità di esprimersi riguardo a tutte le questioni che lo interessano. 
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Questo vuol dire che il bambino deve poter contare da subito su interlocutori informati e 
formati sui suoi diritti ancor prima che sulle tecniche trattamentali. Il diritto alla salute rientra, 
unitamente ai principi di non discriminazione e pari opportunità, tra i pilastri fondamentali dei 
“diritti umani”.  
Introduciamo, adesso, il principio di “presa in carico” del bambino affetto da patologia 
neuropsichica. L’esperienza comune insegna che la tipologia di presa in carico varia da 
paziente a paziente in base alla formazione personale, etica e morale dei singoli operatori. In 
particolare, c’è chi si preoccupa solo della patologia, c’è invece chi si prende cura della 
persona. Il “prendersi cura” della persona rappresenta l’atteggiamento culturale e operativo 
necessario per un’efficace presa in carico e trova le sue origini nel considerare l’unicità e 
l’irripetibilità dell’individuo stesso. La capacità di prendersi cura richiede attitudini e 
competenze, fattore che non sempre è ripreso e praticato nei percorsi formativi delle 
professioni sanitarie sociali, sanitarie e mediche. Prendersi cura significa impegnarsi a 
riaffermare e confermare alla vita il suo senso, dunque il diritto, e insieme il dovere, di 
garantire a chi soffre di una condizione di salute precaria la possibilità di un progetto 
esistenziale (o progetto di vita), a maggior ragione se si tratta di bambini.  
Il concetto di progetto esistenziale ci aiuta a capire ed introdurre il concetto di presa in 
carico globale, che si configura come l’insieme delle attenzioni, degli interventi (non solo 
sanitari) e delle condizioni (organizzative e giuridiche) che, per l’intero arco della vita della 
persona, garantisca la costante e globale valutazione delle sue abilità e dei suoi bisogni al fine 
di individuare e predisporre le azioni atte a garantire la massima partecipazione alla vita 
sociale, economica e culturale, in relazione allo sviluppo di abilità raggiunte e potenziali.  
Questo approccio segna il superamento definitivo della medicina tendente alla 
frammentazione e alla specializzazione, in un sistema in cui il paziente finisce per diventare la 
sommatoria di parti; questa visione tradizionale ormai superata è grave se si applicata ad 
bambino, la cui capacità di espressione è in divenire, ma lo diventa ancor più se il bambino ha 
problemi di salute e di sviluppo rilevanti che interessano più sistemi.  
Anche il superamento della concezione riduttiva e a-specifica del bambino come 
adulto in miniatura segna un importante momento di cambiamento nell’approccio della 
medicina all’età evolutiva. Essendo in continua evoluzione, il bambino è una sommatoria 
integrata di sensazioni e conoscenze acquisite e rielaborate, cosicché una disabilità – motoria, 
neurologica, sensoriale, neuropsicologica – non prevenuta o curata nei suoi effetti, genera altri 
deficit – cognitivi, comportamentali, relazionali – in una spirale che si riflette in negativo 
sullo sviluppo del bambino e anche su famiglia, amici, compagni di giochi. 
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Oggigiorno, si utilizza un approccio integrato al bambino, la cui complessità sta 
proprio nel coinvolgere nei riguardi di ogni bambino disabile tutti gli operatori – sanitari e 
non – al fine di attuare un programma individualizzato, personalizzato, rivolto a quel singolo 
bambino, nella sua unicità, che ha bisogno di essere accolto e compreso, per quello che è. 
Ogni operatore sanitario apporta il proprio contributo specifico al percorso diagnostico-
terapeutico-assistenziale al paziente, nella consapevolezza che non si ha di fronte un numero o 
un codice a tutela della privacy, bensì un bambino, con la sua storia individuale, familiare e 
relazionale. 
Si passa, così, dal modello medico organicistico caratterizzato dall’eccedenza di 
medicalizzazione e sanitarizzazione ad un approccio di tipo biopsicosociale, che consente di 
cogliere la fenomenologia umana nella sua interezza. Esso, infatti, pone sullo stesso piano gli 
aspetti riguardanti la salute della persona e la partecipazione sociale, ponendo tutto in 
relazione con i fattori ambientali e personali. 
Questo tipo di approccio rappresenta uno dei più importanti principi della Classificazione 
Internazionale del Funzionamento, della Disabilità e della Salute (International Classification 
of Functioning, Disability and Health – ICF), nuovo strumento elaborato dall’organizzazione 
Mondiale Della Sanità (OMS) nel 2001, per descrivere e misurare la salute e la disabilità della 
popolazione. L’ICF ha promosso un cambiamento sostanziale nell’approccio alla condizione, 
definendo un quadro di riferimento rivoluzionario e un linguaggio unificato per descrivere lo 
stato di salute di una persona; in particolare, si assiste ad un rovesciamento dei termini di 
riferimento, parlando in positivo di funzioni, strutture, attività e partecipazione anziché di 
impedimenti, disabilità, handicap. La valutazione basata su tali elementi sta ad indicare come 
sia base di partenza la capacità di interazione fra ambiente sociale ed istituzionale del disabile 
e della sua famiglia. L’interesse non è più quello di una semplice valutazione della 
menomazione presente, ma di accertare le abilità presenti e le capacità globali della persona 
affetta da disabilità. 
Le risorse del processo di presa in carico sono costituite dai servizi socio-sanitari, dalla 
famiglia e dalla scuola. Il coordinamento e l’integrazione di ogni singolo apporto è finalizzato 
alla creazione della “rete assistenziale” che avvolga il bambino con disabilità al fine di 
sostenerlo all’interno del suo percorso di crescita. 
La regia di questo processo spetta giuridicamente allo Stato e operativamente agli enti 
locali e ai servizi pubblici del territorio, in primis il Comune (legge 8 novembre 2000, n. 328, 
art. 14: “Per realizzare la piena integrazione delle persone disabili cui all’articolo 3 della legge 
5 febbraio 1992, n. 104, nell’ambito della vita familiare a sociale, nonché nei percorsi 
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dell’istruzione scolastica o professionale e del lavoro, i comuni, d’intesa con le aziende unità 
sanitarie locali, predispongono, su richiesta dell’interessato, un progetto individuale”). 
 
Un altro importante documento sugli interventi terapeutici e riabilitativi realizzati in 
ospedale a favore dell’infanzia e dell’adolescenza, è la Carta dei Diritti dei Bambini e degli 
Adolescenti in Ospedale, redatta nel 2008 dalla Fondazione ABIO Italia (Associazione per il 
Bambino In Ospedale), in collaborazione con la Società Italiana di Pediatria. 
Il documento riprende la Convenzione Internazionale sui Diritti dell'Infanzia e 
dell'Adolescenza del 1989 e si ispira alla Carta dell’Associazione europea per il bambino in 
ospedale (European Association for Children in Hospital –EACH) del 1988, adattandole 
all'attuale situazione italiana anche in base alla ormai trentennale esperienza di volontariato 
ABIO. 
Questo documento afferma il diritto del bambino in ospedale a poter contare su 
un’assistenza particolare, tesa a favorire il pieno sviluppo e la completa maturazione della sua 
persona sotto il profilo fisico, intellettuale, morale e sociale. La malattia può costituire per il 
minore un momento critico di dipendenza sia fisica che psicologica degli adulti, se non un 
ostacolo al suo percorso di crescita. Il bambino in ospedale ha diritto di vivere in un ambiente 
familiare in un clima di felicità, amore e comprensione 
In ospedale, il bambino ha diritto ad essere assistito in modo "globale" ed a ricevere il 
miglior livello di cura e di assistenza possibili. Il progetto terapeutico-riabilitativo deve essere 
individualizzato, frutto di un’organizzazione in cui le scelte operative discendono dal 
confronto tra professionalità e competenze diverse, in un approccio integrato al paziente. Per 
questo è necessaria la collegialità del gruppo operativo che produca un approccio 
interdisciplinare in grado di individuare i bisogni prioritari del bambino e le strategie ritenute 
più idonee per affrontarli.  
L’impostazione multidisciplinare del gruppo di lavoro si rende decisiva per garantire 
trattamenti integrati e coordinati. Questo richiede una sinergia e una collaborazione elevate fra 
tutti i componenti dell’equipe, in particolare se facenti parte di servizi diversificati. 
Le caratteristiche degli interventi proposti variano in rapporto al profilo funzionale del 
bambino e dei suoi bisogni rispetto alla fase dello sviluppo che sta vivendo, e devono far 
riferimento a modelli basati su studi e documento di comprovata evidenza scientifiche.  
Per quanto riguarda gli spazi, devono essere previste strutture con caratteristiche 
logistiche e operative in grado di garantire le risposte alla peculiarità dei bisogni dei soggetti 
dell’età evolutiva. Tutte le strutture che forniscono assistenza sanitaria al fanciullo devono 
offrire un ambiente accogliente, sicuro e attento alle sue esigenze, e il personale addetto alle 
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cure del fanciullo deve essere specificamente addestrato ad assistere i minori e saper valutare 
l'approccio di volta in volta adeguato alle diverse età. 
I genitori del bambino con disabilità sono chiamati ad affrontare una situazione 
difficoltosa sia sul piano affettivo che pratico. Nell’ambito della scelta dell’intervento 
terapeutico-riabilitativo, è fondamentale garantire loro “il diritto di scelta informata”: i 
genitori devono essere adeguatamente informati e formati sulle varie proposte terapeutiche e 
sui possibili obiettivi perseguibili. Tutti gli operatori coinvolti nella presa in carico del 
bambino avranno un ruolo fondamentale nel supportare la genitorialità, accogliendo e 
sostenendo il genitore nelle decisioni da prendere. Conquistare la fiducia dei genitori diventa 
prerequisito essenziale per costruire l’intero progetto terapeutico-riabilitativo, essendo loro 
stessi i primi ad influenzare tale processo.  
Oltre a sostenere i genitori nelle decisioni che via via si troveranno ad affrontare, i 
professionisti coinvolti dovranno, al tempo stesso, tutelare la salute psico-fisica del bambino, 
rendendolo partecipe del percorso decisionale, con modalità diverse in relazione all’età ed al 
livello intellettivo raggiunto. In particolare, come riportato dalla Carta dei diritti del bambino 
e dell’adolescente in ospedale, “il bambino ha diritto ad essere informato sulle proprie 
condizioni di salute e sulle procedure a cui verrà sottoposto, con un linguaggio comprensibile 
ed adeguato al suo sviluppo ed alla sua maturazione. Ha diritto ad esprimere liberamente la 
sua opinione su ogni questione che lo interessi. Le opinioni del bambino devono essere prese 
in considerazione tenendo conto della sua età e del grado di maturazione”. 
 
Un gruppo di lavoro coordinato dalla Fondazione ABIO Italia, ha elaborato, a partire 
dai dieci punti della Carta, degli standard concreti e misurabili, allo scopo di definire livelli di 
qualità che i reparti di pediatria devono rispettare nell'erogazione dei servizi di diagnosi e di 
cura. Il risultato è stato il Manuale per la certificazione della Carta dei Diritti dei Bambini e 
degli Adolescenti in Ospedale, lo strumento di base di un percorso di analisi e di valutazione 
della qualità dei servizi di cura offerti dai reparti di pediatria che porta alla certificazione di 
ospedale "All'altezza dei bambini". 
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3.2 La riabilitazione nel bambino con disabilità 
 
Chiarito l’impianto generale della presa in carico del bambino con disabilità, è 
possibile addentrarci negli aspetti più specifici della presa in carico riabilitativa in età 
evolutiva. 
Abbiamo visto come la presa in carico del bambino con disabilità debba guardare non 
solo alla patologia, ma all’individuo stesso, nell’unicità e specificità dei suoi bisogni, in una 
visione globale in cui gli operatori sanitari si prendono cura della persona nel suo complesso.  
Il progetto terapeutico-riabilitativo assume, quindi, una connotazione più ampia in quanto 
diventa progetto esistenziale (o progetto di vita). Sue caratteristiche fondamentali sono la 
dinamicità e plasmabilità, in quanto deve poter rispondere alle necessità del bambino in quel 
particolare momento evolutivo; inoltre, necessita di essere condiviso tra tutti gli attori che 
costituiscono la “rete socio-assistenziale” in cui il bambino stesso è inserito. Il “percorso 
assistenziale integrato” è il riferimento complessivo che rende sinergiche le componenti 
sanitarie e non sanitarie dell’intervento riabilitativo ed è frutto di una valutazione 
multidimensionale sanitaria e sociale del bambino. 
In tale ambito, il “Progetto Riabilitativo Individuale” (PRI) rappresenta uno strumento 
specifico, sintetico ed organico che definisce le modalità operative, il margine di 
modificabilità della disabilità con le relative aspettative, la prognosi funzionale e le priorità 
del percorso riabilitativo del paziente. Stabilisce, inoltre, le caratteristiche di congruità ed 
appropriatezza dei diversi interventi, nonché la conclusione della presa in cura sanitaria in 
relazione agli esisti raggiunti. È definito dal medico fisiatra in condivisione con gli altri 
professionisti coinvolti. 
Il mondo scientifico è concorde nel ritenere che un trattamento riabilitativo per essere 
efficace deve essere tempestivo, completo ed intensivo, ma soprattutto incidere su tutti i 
diversi ambienti di vita del bambino. Inoltre, il trattamento deve dunque rispettare le 
caratteristiche individuali e, in particolare, prendere in considerazione gli elementi propri 
dell’ambiente in cui il bambino vive e opera, quali la famiglia intesa come fattore attivo e 
interattivo, la comunità infantile, l’ambito sociale e il contesto culturale. 
Ma prendiamo in considerazione singolarmente i principi per ricercare l’efficacia nel 
trattamento riabilitativo. La regola principale di questo processo è la tempestività, che si 
concretizza nell’individuare da subito l’equipe riabilitativa che con la famiglia definisce il 
progetto, i tempi e i modi di attuazione e soprattutto la “regia”. La tempestività in cui ha luogo 
il passaggio dalla diagnosi (che dovrebbe essere il più possibile precoce) al trattamento 
riabilitativo è spesso decisiva per gli effetti terapeutici sperati. Altro principio fondamentale è 
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rappresentato dalla frequenza del trattamento nel tempo, che deve avere tempi precisi e 
scadenziati nel breve, medio e lungo periodo; per ogni quadro patologico esistono ormai linee 
guida e protocolli terapeutici sebbene, talvolta, le risorse messe a disposizione dalla rete dei 
servizi non siano sufficienti a garantire l’intensità richiesta dall’intervento riabilitativo. Anche 
la globalità gioca un ruolo importante in quanto richiama il principio dell’approccio integrato 
rispetto ai bisogni del bambino in trattamento riabilitativo. Chi agisce sul bambino non se ne 
deve occupare in modo parcellato, il rischio della frammentazione dell’intervento è elevato. 
Non a caso si parla di equipe multiprofessionale che deve sapere coordinare l’intervento a fine 
di garantire la globalità dell’effetto terapeutico (cambiamento) atteso. Il concetto, se riferito 
alla presa in carico, rimanda inoltre al ruolo di altri segmenti non necessariamente sanitari 
previsti dal progetto individuale, come ad esempio interventi sociali sulla famiglia, servizi 
accessori per garantire la riabilitazione (il trasporto al centro di riabilitazione ecc.). Per ultimo 
ma non meno importante vi è il principio di continuità, che riguarda il raccordo tra i bisogni 
diversi che caratterizzano le fasi di crescita in età evolutiva e i passaggi previsti dai cicli del 
progetto e/o delle offerte dei servizi. Interrompere e riprendere l’intervento riabilitativo  non 
porta da nessuna parte in termini di efficacia terapeutica.  
Le fasi dell’intervento riabilitativo fanno rifermento a norme sanitarie ministeriali e 
regionali. Ad esempio le Linee guida per le attività di riabilitazione del Ministero della Sanità 
(1998) definiscono con più accuratezza i contenuti ed i tempi del progetto riabilitativo. 
Secondo quanto indicato nel documento, le fasi dell’intervento riabilitativo possono essere 
così descritte: 
 fase della prevenzione del danno secondario e delle conseguenti menomazioni; 
 fase della riabilitazione intensiva, caratterizzata da interventi valutativi e 
terapeutici intensivi, abitualmente collocata nella fase dell’immediata post-
acuzie della malattia, ma anche in situazioni di riacutizzazione e recidive 
dell’evento patologico; è finalizzata al contenimento e/o riduzione dell’entità 
della menomazione; 
 fase della riabilitazione estensiva o intermedia, in cui si ha il completamento 
dei processi di recupero e del progetto di riabilitazione, senza necessità di 
interventi intensivi; 
 fase di mantenimento e/o di prevenzione della progressione della disabilità, 
consiste in diverse tipologie di interventi sanitari abitualmente integrati con 
l’attività di riabilitazione sociale. 
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3.3 La presa in carico del bambino con PCI ed il progetto riabilitativo 
 
 La presa in carico del bambino con PCI acquista delle caratteristiche particolari 
proprio in virtù degli aspetti specifici che caratterizzano la patologia. 
La presa in carico rappresenta idealmente uno spazio di consultazione e sostegno, 
dove possano essere accolti e considerati molti problemi sofferti dal bambino con PCI e della 
sua famiglia, e dove vengano individuati e proposti gli interventi più idonei per affrontarli e 
renderlo tollerabili. Essa rappresenta l’elemento di continuità del progetto esistenziale del 
bambino perché lo accompagnerà per tutto l’arco della vita, interessandosi del soggetto stesso, 
del suo nucleo familiare, del contesto sociale (scuola, comunità) e del possibile ambiente 
fisico di vita. 
La presa in carico del bambino affetto da PCI avviene nelle epoche precoci della vita 
di questi pazienti, ma, sebbene sia palese l’inizio di questo processo, non è altrettanto chiara 
la conclusione, soprattutto per la difficoltà di identificare i destinatari della restituzione 
terminale. 
Solo in una porzione specifica, limitata nella potenzialità e nella durata, la presa in 
carico coincide con l’erogazione di interventi di chiaro significato terapeutico diretti al 
bambino ed al suo nucleo familiare, ai quali sono deputati operatori professionali specifici. 
Per la restante parte, che in termini di durata e complessità è considerabile la maggiore, la 
presa in carico rappresenta un intervento di sostegno, tecnico ma non terapeutico, che 
accompagna il paziente per tutta la sua storia riabilitativa, allo scopo di favorire uno sviluppo 
adattivo del soggetto. Questo è determinato dalla sostanziale incapacità dell’intervento 
terapeutico di risolvere radicalmente il problema, le azioni svolte vanno dall’accoglienza e la 
consulenza psicologica, all’educazione, all’assistenza e all’accudimento. 
La presa in carico del bambino e della sua famiglia si realizza ad opera dell’intera 
equipe riabilitativa ed è espressione del processo messo in atto dal gruppo nel suo insieme. 
Essa inizia formalmente con la comunicazione della diagnosi alla famiglia, rendendo partecipi 
i genitori della conseguenza che la lesione del sistema nervoso centrale provocherà sullo 
sviluppo motorio del proprio figlio, cioè la paralisi.  
Successivamente l’equipe riabilitativa avrà il ruolo di accompagnare la famiglia nel 
lento processo di comprensione della diagnosi, che necessita di esperienza e preparazione 
emozionale. Spesso, di fronte alla descrizione di come il bambino potrà realizzare una certa 
funzione, il genitore rimane disorientato non disponendo di modelli esperienziali cui ispirarsi 
per poter comprendere. Per di più, è evidente che la comprensione del significato delle parole 
operata a livello cognitivo deve combinarsi con una elaborazione emozionale delle 
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informazioni. Compito dell’equipe riabilitativa è quello di supportare la famiglia in questa 
delicata fase, accogliendo le loro ansie e favorendo lo sviluppo della genitorialità. 
La presa in carico, nell’atto di stipulare con la famiglia il contratto terapeutico, deve 
saper essere comunicazione della prognosi. Fare prognosi nell’ambito della PCI può essere 
particolarmente difficile, perché non è giusto esprimere un giudizio clinico in termini 
predittivi sulla base della storia naturale della forma clinica considerata e, al tempo stesso, le 
aspettative della famiglia nei confronti del terapista e viceversa condizionano fortemente il 
giudizio sulla qualità e quantità del risultato raggiunto.  
La definizione e la condivisione del contratto terapeutico rappresenta un’altra 
importante fase della presa in carico del bambino con PCI. Sarà proprio in questa fase che 
deve essere distinta la terapia propriamente detta con quanto invece può essere definito come 
attività di sostegno (care).  
Obiettivo dell’azione terapeutica è indurre nel paziente la comparsa di modificazioni 
stabili migliorative rispetto a quanto idealmente previsto nell’evoluzione della storia naturale 
della sua forma clinica. È un intervento di durata limitata e subordinato alla motivazione del 
paziente: solo i cambiamenti che il paziente riuscirà ad interiorizzare potranno divenire per lui 
scelte permanenti. 
Obiettivo dell’azione di sostegno, invece, è di consentire al paziente di vivere nel 
maggior benessere possibile, promuovendo la qualità della vita e gestendo il conflitto tra i 
bisogni dei singoli e le risorse dell’ambiente. La parte più importante dell’intervento di 
sostegno è rappresentata dall’abilitazione dei familiari alla care del proprio bambino; per far 
questo l’equipe riabilitativa dovrà accogliere i genitori, decifrare i loro comportamenti per 
sostenere lo sviluppo della genitorialità, rispettando il loro impegno e le loro iniziative. 
 
Nella presa in carico del bambino con PCI, un ruolo importante è ricoperto dagli 
interventi riabilitativi messi in atto dai vari professionisti a scopo dichiaratamente terapeutico. 
Ma se consideriamo il vasto panorama dei comportamenti terapeutici, educativi ed 
assistenziali offerti dalle diverse agenzie presenti sul territorio nazionale a scopo riabilitativo, 
ci rendiamo conto di quanto esso risulti estremamente disomogeneo, talvolta apertamente 
contraddittorio. Questo è sicuramente legato all’estrema variabilità degli aspetti clinici della 
PCI, alla complessità delle funzioni coinvolte (non solo motorie) e alla naturale evoluzione 
delle competenze del paziente propria dell’età dello sviluppo (a fronte della storia naturale 
della patologia da cui è affetto). 
Inoltre, la PCI, in quanto compromissione dello sviluppo delle funzioni adattive 
dell’individuo, richiede un percorso riabilitativo lungo e complesso che investe i servizi 
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sanitari, le strutture educative e le agenzie sociali per l’intera esistenza del soggetto; questo 
determina costi ingentissimi per la collettività. 
In questo contesto, la pubblicazione (2000) del Manifesto per la riabilitazione del 
bambino ad opera di un gruppo di riabilitatori (medici e fisioterapisti) con interesse alla 
ricerca e alla cliica (Gruppo Italiano per la Paralisi Cerebrale Infantile, GIPCI) ha fornito un 
primo importante contributo per definire cosa si debba intendere per riabilitazione all’interno 
della PCI, discriminando gli ambiti della rieducazione, dell’educazione e dell’assistenza.  
La riabilitazione è un processo complesso teso a promuovere nel bambino e nella sua 
famiglia la migliore qualità della vita. Con azioni dirette e indirette, essa si interessa 
all’individuo nella sua globalità fisica, mentale, affettiva, comunicativa e relazionale 
(carattere olistico), coinvolgendo il suo contesto familiare, sociale e ambientale (carattere 
ecologico). La riabilitazione si compone di interventi integrati di rieducazione, educazione e 
assistenza. 
La rieducazione è competenza del personale sanitario ed ha per obiettivo lo sviluppo 
ed il miglioramento delle funzioni adattive. Essa rappresenta un processo limitato nel tempo 
che deve necessariamente concludersi quando per un tempo ragionevole non si verifichino 
cambiamenti significativi né nello sviluppo né nell’utilizzo delle funzioni adattive. 
L’educazione è competenza della famiglia, del personale sanitario e dei professionisti 
del settore; ha come obiettivo sia la preparazione del bambino ad esercitare il proprio ruolo 
sociale che (educare al disabile) sia la formazione della comunità, a cominciare dalla scuola, 
ad accoglierlo ed integrarlo (educare al disabile), per aumentare le risorse ed accrescere 
l’efficacia del trattamento. 
L’assistenza ha per obiettivo il benessere del bambino e della sua famiglia, è 
competenza del personale sanitario e degli operatori del sociale. Ess deve accompagnare 
senza interruzioni il bambino e la sua famiglia nel corso del suo progetto esistenziale, sin 
dalla comunicazione della diagnosi di disabilità. 
Questo documento descrive in modo sintetico ma dettagliato le principali 
caratteristiche del percorso riabilitativo del paziente in età evolutiva, nell’ottica di un 
approccio globale al bambino in cui è importante il contribuito di ogni attore che partecipa al 
progetto (il personale sanitario, gli operatori sociali, la famiglia, la scuola). In particolare, un 
ruolo importante ricopre la famiglia che si configura come parte attiva e punto di forza del 
progetto riabilitativo. Se è vero che fin dalla nascita un figlio esercita un importante influenza 
formativa sui suoi genitori (chiamati a diventare mamma e papà dopo essere stati solo 
coppia), un figlio con disabilità più o meno gravi a maggior ragione ne accentua le 
competenze. L’intervento dei genitori sul bambino è da intendersi quale parte integrante del 
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processo di cura, in cui bambino, genitori, famiglia allargata, medici, riabilitatori e scuola 
interagiscono nella logica di risorse integrate che operano nell’ambito di un preciso setting e 
di una strategia terapeutica definita.  
 
Al “Manifesto” ha fatto seguito la stesura delle Linee guida per la riabilitazione dei 
bambini affetti da paralisi cerebrale infantile (2002), da parte delle società scientifiche dei 
medici fisiatri e dei neuropsichiatri infantile, la Società Italiana di Medicina Fisica d 
Riabilitazione (SIMFER) e la Società Italiana di Neuropsichiatria dell’infanzia e 
dell’adolescenza (SINPIA).  
Questo documento costituisce il primo esempio del suo genere realizzato in campo 
nazionale ed internazionale per guidare metodologicamente l’intervento terapeutico. 
Rappresenta una guida alla pratica clinica per i professionisti che si occupano di riabilitazione 
nel campo della PCI, fornendo importanti su come, quando e per quanto tempo si deve 
rpocedere nel trattamento rieducativo. Inoltre, costituisce un riferimento utile agli stessi 
pazienti ed alle loro famiglie per avere una visione chiara di cosa è giusto aspettarsi dal 
percorso riabilitativo. 
È importante notare che linee guida per la rieducazione della PCI non sono ancora 
state adottate da parte di altre nazioni fornite di un Servizio Sanitario simile al nostro, sebbene 
rappresenti una cornice di riferimento generale che necessita di ulteriori approfondimenti in 
merito ai singoli strumenti operativi. 
Le raccomandazioni sono organizzate in tre sezioni:  
1) la definizione del profilo funzionale del paziente, secondo assi motori e non 
motori che descrivono la sua disabilità; 
2) gli ambiti (obiettivi) dell’intervento rieducativo (differenziati in funzione 
dell’età del paziente); 
3) la metodologia operativa che dovrebbe essere seguita nell’intervento 
rieducativo.  
Nell’appendice vengono riportati suggerimenti sui contenuti del programma 
rieducativo, anch’essi distinti per fasce di età del paziente. 
 
Concludendo, il progetto riabilitativo del bambino con PCI si configura come qualcosa 
di dinamico ed estremamente plasmabile, tagliato su misura per quel determinato bambino 
con approccio individualizzato ed in grado di rispondere alle esigenze del paziente in quel 
determinato momento della sua vita con un approccio globale. Per questo motivo, deve essere 
periodicamente rivisto sulla base dell’evoluzione del bambino in relazione alla crescita e allo 
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sviluppo delle varie competenze, supportando le esigenze terapeutiche che possono sorgere 
(ad esempio, l’introduzione di un nuovo ausilio implica molto spesso un periodo di 
addestramento all’uso; un intervento di chirurgia ortopedica funzionale necessita di essere 
seguito da un periodo di riabilitazione intensiva per il recupero funzionale).  
A seconda del tipo di obiettivo da raggiungere, il progetto individuale andrà a definire 
il tipo di intervento (psicomotricità, fisiokinesiterapia etc.), l’intensità (frequenza dei 
trattamenti), la globalità (l’insieme delle azioni prodotte dalla famiglia, la scuola ed i servizi 
riabilitativi), la continuità (una riabilitazione frammentata è inefficace e assolutamente inutile) 
e le modalità di verifica (valutazione dei progressi funzionali ed adattivi del bambino). 
L’intervento riabilitativo costituisce una delle azioni della presa in carico il cui esito 
peserà sulla qualità di vita del bambino e della sua famiglia. Per questa ragione i risultati 
devono essere rilevabili e misurabili non solo rispetto alle funzioni e/o abilità che si intendono 
migliorare, ma anche rispetto ai benefici ecosistemici generali. La “qualità di vita”, nella sua 
accezione scientifica e sociale, è un aspetto che deve essere valutato da parte dell’equipe 
multiprofessionale che interviene a vari livelli sul bambino; è una funzione complessa da 
misurare alla cui determinazione concorrono molte variabili.  
 
 
3.4 Il management del bambino con PCI che effettua chirurgia ortopedica 
 
La Paralisi Cerebrale Infantile rappresenta la causa più comune di gravi disabilità 
fisiche nell’infanzia ed il trattamento chirurgico è frequentemente impiegato nella gestione di 
molte manifestazioni associate a questo disturbo. Ad esempio, condizioni patologiche legate 
alla spasticità, come la scoliosi, la displasia delle anche e le contratture articolari, sono 
frequentemente trattate con interventi di chirurgia ortopedica. Ma anche tracheotomie, 
posizionamento di sondini e chirurgia anti-reflusso rappresentano procedure comunemente 
impiegate per migliorare la qualità della vita dei bambini affetti da PCI che sono 
maggiormente predisposti a sviluppare insufficienza respiratoria, disfagia, disordini della 
motilità gastro-intestinale o ritardi di crescita. Nonostante le procedure chirurgiche siano 
frequentemente utilizzate nei bambini affetti da PCI ed i costi associati ad esse impattino 
enormemente sul Sistema Sanitario Nazionale, scarso è stato l’interesse degli studiosi a 
fornire una prospettiva comune sul ruolo della chirurgia nel percorso di cura dei bambini con 
PCI (Murphy at al., 2005). 
Evidenze scientifiche dimostrano che l’ospedalizzazione dei bambini con CP 
rappresenta una spesa importante per i sistemi sanitari e questo è legato alla maggiore durata 
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media del ricovero e agli elevati costi totali associati, in termini di prestazioni richieste sia per 
l’ammissione in ospedale che durante il soggiorno (Murphy et al., 2006). 
In questo paragrafo, tenteremo di definire i punti chiave dell’organizzazione e della 
gestione del percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI, conducendo una breve 
revisione della letteratura nazionale ed internazionale più recente a riguardo. 
In generale, possiamo affermare che la chirurgia ortopedica rappresenta un’importante 
strumento terapeutico all’interno del progetto riabilitativo del bambino con PCI, come 
dichiarato anche nelle Linee guida per la riabilitazione dei bambini affetti da paralisi 
cerebrale infantile (2002), in quanto rappresenta un intervento decisivo nel trattamento della 
spasticità, che, se effettuato tempestivamente, può prevenire il deterioramento dell’apparato 
locomotorio e potenziare la funzione motoria. D’altro canto, la chirurgia ortopedica 
rappresenta  un'opzione di trattamento costosa sia in termini di tempo che di risorse da 
impiegare; inoltre, i costi possono variare notevolmente in base al tipo di intervento che viene 
eseguito. 
L’intervento di chirurgia ortopedica si inserisce in un progetto riabilitativo più ampio, 
ben definito da parte di un team competente costituito dal medico fisiatra, il chirurgo 
ortopedico, il medico neuropsichiatra ed il terapista della neuro e psicomotricità dell’età 
evolutiva, all’interno del quale sia il paziente che la famiglia svolgono un ruolo attivo. 
L’obiettivo che l’intervento chirurgico si propone di assolvere dipende 
dall’organizzazione della funzione motoria della persona e dal grado di spasticità dei suoi 
muscoli per cui la scelta della procedura chirurgica può variare enormemente da paziente a 
paziente. 
L’applicazione della chirurgia ortopedica deve essere strettamente inerente l’ambito 
giustificato di intervento: per questo motivo, si dovranno fornire chiare indicazioni 
all’intervento. L’individuazione dei pazienti da trattare e la scelta del tipo di intervento da 
eseguire devono essere effettuati da un team multidisciplinare con esperienza nel trattamento 
della spasticità ed accesso alla gamma completa delle opzioni di trattamento, utilizzando un 
approccio globale al paziente.  
Inoltre, per verificare nel tempo l'esito dell’intervento, è necessario pianificare 
programmi coordinati ed integrati di valutazioni a breve, medio e lungo termine. Per far 
questo, è largamente diffuso nella pratica clinica l’utilizzo di strumenti standardizzati di 
comprovata efficacia e sensibilità al cambiamento. La dichiarazione degli strumenti e delle 
procedure utilizzate per misurare l’efficacia del trattamento rieducativo fa parte dei criteri di 
accreditamento della struttura riabilitativa. 
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Quindi, la valutazione del paziente dovrà tenere conto del livello funzionale del 
bambino e degli obiettivi che l’intervento chirurgico si prefigge di assolvere.  
In particolare, per i pazienti non deambulanti, gli obiettivi della chirurgia sono 
sostanzialmente quelli di favorire l’igiene personale e le manovre di accudimento del 
caregiver, nonché di riduzione del dolore (si parla di chirurgia palliativa). In questo caso, la 
valutazione diagnostica a cui viene sottoposto il bambino è essenzialmente costituita da un 
bilancio muscolare ed un assessment della funzione motoria globale, integrando, talvolta, 
questi dati con eventuali indagini radiografiche. Le valutazioni svolte per monitorare 
l’efficacia dell’intervento sono sostanzialmente questionari specifici atti ad indagare le 
problematiche che la chirurgia si propone di migliorare, compilati direttamente dai familiari, e 
scale per la valutazione del dolore, come la scala visuo-analogica del dolore (acronimo: 
VAS), che permettere di misurare le caratteristiche soggettive del dolore provato dal paziente. 
Sebbene l’utilizzo di strumenti sia auspicabile, il colloquio con i genitori ha un ruolo 
importante per indagare i segni indiretti del dolore (es. il bambino dorme di più la notte, 
diminuiscono i risvegli notturni, maggiore facilità nel far cambiare posizione) soprattutto nei 
pazienti più gravi. 
Per quanto riguarda i pazienti deambulanti che si sottopongono ad interventi di 
chirurgia funzionale a livello degli arti inferiori, il bilancio diagnostico è molto più complesso 
perché, oltre ad un bilancio muscolare ed un assessment della funzione motoria, integrati da 
eventuali indagini radiografiche, è necessario anche esplorare la motivazione all’utilizzo della 
funzione da parte del bambino. Inoltre, nella pratica clinica, è diffuso l’utilizzo di strumenti 
standardizzati di comprovata efficacia e sensibilità al cambiamento che, oltre a fornire 
ulteriori dati a sostegno delle indicazioni chirurgiche, permettono di valutare l’efficacia 
dell’intervento chirurgico a medio e lungo termine.  
Tra gli strumenti maggiormente utilizzati nella pratica clinica, ricordiamo la Gross 
Motor Function Measure (GMFM) e la Gait Analysis. 
La Gross Motor Function Measure (GMFM) è uno scala che permette di valutare le 
competenze motorie globali del bambino con PCI. È composta da cinque dimensioni; nella 
versione breve, la scala è costituita da 66 items (GMFM-66), mentre nella versione estesa 
sono 88 items (GMFM-88).  Ad ogni item viene attribuito un punteggio secondo una scala 
ordinarle di 3 punti attraverso l'osservazione diretta delle performances dei bambini alle prove 
motorie proposte. L'affidabilità e la validità della GMFM sono state ampiamente documentate 
per bambini affetti da disabilità motoria legata alla PCI (Bjornson KF, Graubert CS et al, 
1998). 
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L’analisi computerizzata del cammino (gait analysis) è una tecnica diffusa in Europa e 
negli Stati Uniti, per la valutazione oggettiva del cammino umano. Questo esame permette 
infatti di valutare con più precisione i movimenti di ciascuna articolazione nello spazio in 
ogni istante. Il laboratorio di gait analysis è provvisto di 6 telecamere a raggi infrarossi ed una 
pedana dinamometrica inserita nel pavimento, che permette di registrare le forze di reazione 
piede-suolo e di eseguire un'analisi di quelle generate e assorbite durante il cammino. La gait 
analysis è un sistema di misurazione indiretto, non invasivo, assolutamente indolore, che si 
basa sull’applicazione di markers rifrangenti la luce su specifici punti anatomici. Le 
telecamere sulla base dello spostamento dei marker rifrangenti ricostruiscono i segmenti 
corporei e i loro movimenti. L’esame permette quindi di analizzare con maggiore precisione 
la velocità del cammino, la lunghezza e la cadenza dei passi, e altre variabili di tipo temporale 
che ci consentono di valutare la sicurezza del cammino, la stabilità del paziente, ecc. È 
possibile inoltre di valutare i movimenti di ogni articolazione, con elevata precisione, di 
mettere a confronto gli avvenimenti motori a ciascun livello, andando a ricercare i difetti e i 
compensi (rispetto al movimento fisiologico) e le forze generate e assorbite. 
Ferrari et al. (2014) afferma l’importanza dell’utilizzo della Gait Analysis 
nell’orientare il ragionamento diagnostico per l’individuazione delle indicazioni alla chirurgia 
ortopedica nel bambino con PCI. 
La valutazione dell’ortopedico si inserisce nell’ambito degli interventi di cura 
dell’equipe riabilitativa che ha in carico il bambino; in generale, la tendenza è quella di 
coinvolgere tempestivamente la figura professionale dell’ortopedico all’interno dell’equipe 
multidisciplinare e questo riflette la necessità di intervenire precocemente sui disordini 
muscoloscheletrici (timing appropriato per il trattamento chirurgico).  
In particolare, la consulenza ortopedica è necessaria quando, sulla base della 
valutazione clinica o dei referti radiografici, sussista la ragionevole presunzione che gli 
strumenti terapeutici utilizzati fino a quel momento non siano più sufficienti per rispondere 
alle crescenti esigenze (che possono essere di tipo correttivo, palliativo o funzionale). Nello 
specifico, la valutazione del chirurgo ortopedico deve essere richiesta quando i dati clinici ed i 
referti radiologici suggeriscono la possibilità che ci possa essere una lussazione dell’anca o 
deformità della colonna vertebrale. Un’altra condizione in cui la consulenza ortopedica deve 
essere richiesta è quando, per alterazioni a livello muscolare o scheletrico, la funzione 
dell’arto è limitata per alterazione della postura o presenza di dolore e questo determina 
difficoltà nelle attività della vita quotidiana (come l’igiene personale, il vestirsi etc.) e/o 
deformità esteticamente poco accettate dal bambino stesso (NHS, 2012). 
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Le ultime tendenza della chirurgia ortopedica, suggeriscono che, nel tempo, ci sia stato 
un aumento della chirurgia funzionale e preventiva a scapito di quella ricostruttiva e questo è 
prevalentemente legato al fatto che l’ortopedico ha maggiore probabilità di essere coinvolto 
prima nel processo di presa in carico del bambino: interventi precoci possono ridurre la 
necessità di un intervento chirurgico più radicale. 
Prima di intraprendere il percorso di chirurgia ortopedica, l’equipe deve discutere oltre 
agli obiettivi che la chirurgia si pone, la probabilità di raggiungerli ed i rischi che l’intervento 
comporta, anche il programma di riabilitazione post-chirurgica, valutando e definendo come e 
dove verrà effettuato e gli strumenti terapeutici utilizzati (ausili, ortesi etc.). Il programma di 
riabilitazione post-chirurgica è una componente essenziale della gestione del paziente che si 
sottopone a chirurgia ortopedica. I costi legati all’espletazione del programma variano in base 
al luogo e alla modalità con cui verrà espletato il trattamento, e questo a sua volta è legato alla 
disponibilità delle risorse (NHS, 2012).  
Essendo il fruitore del servizio un paziente pediatrico, dovrebbe inoltre essere 
possibile svolgere gran parte del percorso in strutture adatte al accogliere il bambino e la sua 
famiglia. 
All’interno del processo di progettazione dell’intervento chirurgico, la famiglia ed il 
bambino svolgono un ruolo attivo sia da punto di vista decisionale che pratico. L’equipe ha il 
compito di informare sia i genitori che il paziente (tenendo conto delle sue capacità cognitive 
e intellettive) circa l’intervento chirurgico, i suoi obiettivi e l’organizzazione dell’intero 
percorso. Il consenso informato deve essere ottenuto e documentato. 
L’efficacia del percorso organizzativo-gestionale è legata alla buona qualità delle 
prestazioni di tutti gli operatori sanitari coinvolti e all’efficacia dell’organizzazione dei 
servizi, tra i quali rivestono un ruolo di particolare importanza il lavoro di equipe ed il 
collegamento ospedale-territorio. 
Nell’ottica di migliorare il management del paziente pediatrico con PCI che si 
sottopone a chirurgia ortopedica, è necessario cambiare il modo di pensare al trattamento: si 
deve passare dalla visione della patologia come una malattia da sconfiggere, al tentativo di ri-
orientare la gestione dell’intervento terapeutico verso obiettivi tesi a rispondere alle esigenze 
dei pazienti. In altre parole, il management deve essere definito sulla base di un approccio 
orientato all’obiettivo da perseguire, avendo come priorità il massimo benessere e la massima 
indipendenza della persona (H.M. Horstmann et al., 2007).  
Negli ultimi anni, si è assistito ad un aumento degli interventi di chirurgia multipla (in 
inglese si parla di “single-event multi-level surgery”, SEMLS) a scapito della chirurgia 
tradizionale nelle situazioni in cui questo tipo di approccio risulta possibile. La SEMLS si 
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propone di correggere tutti i difetti muscolo-tendinei ed ossei in un’unica seduta operatoria 
evitando al bambino l’impatto negativo di ricoveri ed interventi chirurgici ripetuti, come 
avveniva in passato. Nell’ambito dell’operazione chirurgica, possono essere previsti interventi 
sia sulle parti molli che sulle parti ossee nella stessa seduta operatoria. Ad esempio, a livello 
degli arti inferiori possono essere eseguiti allungamenti funzionali di muscoli e/o trasposizioni 
dei tendini, associate a derotazioni di tibia e/o femore e/o osteotomie per correggere 
l’allineamento dei piedi. Questo tipo di approccio determina una serie di vantaggi tra cui un 
recupero post-operatorio rapido con possibilità di ripresa rapida della riabilitazione e 
riduzione del rischio di recidive, con ripercussioni positive sia sulla qualità di vita del paziente 
che nel contenimento dei costi ed una migliore distribuzione delle risorse per il Servizio 
Sanitario Nazionale. 
Dal punto di vista anestesiologico, il management del bambino con PCI varia in base 
alla gravità della patologia e alle condizioni mediche associate.  
Comunemente, i bambini con PCI fanno uso quotidiano di farmaci di vario tipo, tra cui 
ricordiamo farmaci anticonvulsivi, farmaci per ridurre la spasticità, terapia anti-reflusso etc. 
Nelle fasi che precedono l’intervento, il medico anestesista deve pianificare l’utilizzo di questi 
farmaci durante il periodo pre-, peri- e post-operatorio, in quanto potenzialmente interagenti 
con le sostanze utilizzate per l’anestesia.  
Anche il profilo ematologico del bambino con PCI deve essere studiato 
approfonditamente prima dell’intervento in quanto potrebbe risultare anormale sia per difetti 
intrinsechi che per alterazioni legate all’assunzione cronica di farmaci anticonvulsivi. La 
maggiore frequenza del rischio di anemia in questi bambini, si traduce in un maggiore rischio 
di sanguinamento e di conseguenza trasfusioni più frequenti durante l’intervento chirurgico, 
anche con perdita di sangue modesta.  
Il reflusso gastro-esofageo rappresenta un problema cronico comune nei bambini con 
PCI. L’intubazione tracheale rappresenta uno strumento importante in questi bambini ed è 
fortemente raccomandata per evitare complicanze respiratorie peri-e post-operatorie, tra cui 
ricordiamo la polmonite cronica da aspirazione. Nella visita che precede l’intervento, il 
medico anestesista deve valutare adeguatamente le condizioni respiratorie del paziente; le 
maggiori informazioni sono ricavate dai familiari e dall’auscultazione diretta del torace. 
Anche l’esame obiettivo gioca un ruolo fondamentale: la presenza di scoliosi o di deformità 
della colonna vertebrale e della cassa toracica costituiscono importanti fattori da valutare in 
questa fase. 
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Il mantenimento dell'omeostasi termica può essere difficile in questi pazienti che, per 
struttura corporea e/o disfunzioni neuro-vegetative, possono avere difficoltà a regolare la loro 
temperatura corporea. Nel management peri-operatorio, sarà importante prevedere il pre-
riscaldamento della sala operatoria, al fine di facilitare una migliore termoregolazione.  
Nel management del paziente nel periodo post-operatorio, la gestione del dolore 
rappresenta un argomento molto delicato in quanto il dolore rappresenta un sintomo difficile 
da valutare nel bambino con PCI, che può presentare difficoltà di vario tipo nella 
comunicazione diretta della situazione dolorosa. I genitori svolgono un ruolo importante nella 
gestione del dolore in quanto intermediari principali tra il bambino ed il personale sanitario (J. 
Lerman et al., 2011). 
Consideriamo adesso alcuni studi sulla chirurgia ortopedica degli arti inferiori, di cui 
si tratterà specificatamente in questo lavoro di tesi. 
Lo studio condotto da Murphy et al. dimostra che i bambini che si sottopongono a 
chirurgia ortopedica degli arti inferiori (sia prossimale che distale) hanno un basso rischio di 
andare incontro a complicanze, con un periodo di ospedalizzazione molto breve. In 
particolare, questi pazienti hanno un basso rischio di andare incontro a limitazioni funzionali e 
condizioni patologiche secondarie come difetti della motilità gastro-intestinale e difficoltà 
respiratorie rispetto ai bambini affetti da PCI che si sottopongo ad altri tipi di chirurgia, come 
ad esempio la chirurgia vertebrale (Murphy at al., 2005).  
In particolare, è stato dimostrato che nell’ambito della chirurgia degli arti inferiori su 
pazienti deambulanti, la SEMLS determina un miglioramento del cammino sia negli aspetti 
qualitativi che come riduzione della fatica associata, aumentando l’autonomia del bambino. 
Lo studio di Himpens E. et al. (2013) evidenza che la maggior parte dei pazienti 
pediatrici affetti da PCI mostra un miglioramento della qualità della vita dopo un intervento di 
chirurgia ortopedica di tipo SEMLS. 
Un altro importante capitolo della gestione di questi pazienti, è la possibilità che il 
bambino debba nuovamente sottoporsi a chirurgia ortopedica, nel sito già operato o in un 
nuovo sito anatomico. Essendo la PCI una patologia cronica, non progressiva ma in continua 
evoluzione con la crescita del bambino, questa eventualità appare comune analizzando la 
storia naturale della patologia e determina costi ingenti per la comunità e per il Servizio 
Sanitario Nazionale.  
Joo S. Y. et al. (2011) afferma che comunemente i bambini con PCI sottoposti a 
interventi chirurgici di correzione della deformità in equinismo del piede, possono 
nuovamente andare incontro a interventi chirurgici in quella sede, per tutto il periodo della 
crescita, indipendentemente dall’età del bambino.  
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Per questo motivo, è importante proseguire il follow-up neuro-motorio del bambino 
fino alla completa maturazione dell’apparato scheletrico, per monitorare lo sviluppo 
dell’organizzazione funzionale ed individuare tempestivamente le situazioni in cui sarà 
necessario un intervento chirurgico. 
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CAPITOLO 4 
 
IL PERCORSO CHIRURGICO – ORTOPEDICO 
NEL BAMBINO CON PARALISI CEREBRALE INFANTILE: 
LA COLLABORAZIONE  
TRA AOUP E IRCCS STELLA MARIS 
 
 
 
 
In questo capitolo affronteremo più nel dettaglio come si articola il percorso 
assistenziale del paziente pediatrico affetto da Paralisi Cerebrale Infantile (PCI) che si 
sottopone a chirurgia ortopedica, fornendo una descrizione del percorso esistente nella realtà 
locale, frutto della collaborazione tra l’Azienda Ospedaliera Universitaria Pisana (AOUP) e 
l’IRCCS Fondazione Stella Maris. In questo lavoro di tesi, si fa riferimento agli interventi di 
chirurgia ortopedica funzionale agli arti inferiori, espletati sia sui tessuti molli che a livello 
scheletrico. 
Ci soffermeremo sugli aspetti gestionali e organizzativi del suddetto percorso, 
descrivendo le principali fasi che lo costituiscono.  
Successivamente si tenterà di mettere in evidenzia le maggiori criticità che 
caratterizzano il percorso, prendendo il considerazione la casistica dei bambini con PCI che si 
sono sottoposti a chirurgia ortopedica dal 2008 ad oggi, descrivendo alcuni dei casi di 
maggiore rilevanza clinica che mettono in evidenza la mancanza di un percorso condiviso e 
standardizzato nella gestione di questi pazienti. 
Infine saranno avanzate delle proposte operative al fine di migliorare l’organizzazione 
ed ottimizzare la gestione di questo percorso assistenziale. 
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4.1 Ricognizione dell’esistente 
 
Il percorso chirurgico – ortopedico del bambino con PCI nasce dalla collaborazione tra 
l’Unità Operativa di Ortopedia e Traumatologia 1 Universitaria dell’Azienda Ospedaliera 
Universitaria Pisana (AOUP) e l’ Unità Operativa di Neurologia e Neuroriabilitazione, 
sezione UDGEE (Unità per le Disabilità Gravi dell’Età Evolutiva) dell’IRCCS Fondazione 
Stella Maris. 
Si configura come un percorso assistenziale complesso sia per la tipologia di pazienti 
coinvolti che per l’impostazione operativo-gestionale necessaria all’espletamento degli 
obiettivi preposti. 
In particolare, possiamo suddividere il percorso in tre grandi fasi, nelle quali, a loro 
volta, possono essere individuate delle sottofasi in relazione alle azioni svolte: 
 Fase pre-operatoria, inizia con la visita collegiale dell’ortopedico e del 
fisiatra, al fine di individuare e valutare le indicazioni alla chirurgia, integrata 
dalla valutazione funzionale iniziale; a questo seguono l’informazione della 
famiglia e del bambino con la preparazione psicologica del paziente, la 
pianificazione e la condivisione del progetto riabilitativo ed infine l’iter di 
preospedalizzazione; questa fase si svolge prevalentemente presso l’IRCCS 
Stella Maris;    
 Fase chirurgica, comprende le fasi dell’intervento chirurgico vero e proprio e 
dell’immediato post – operatorio, che costituiscono due momenti molto 
delicati del percorso stesso e sono completamente espletate presso l’AOUP; 
 Fase post-operatoria, segue la dimissione dall’UO di Ortopedia, e prevede il 
rientro a domicilio del paziente, con gli accorgimenti che sono stati 
programmati nella fase di progettazione dell’intervento; dopo questo periodo, 
di lunghezza variabile in relazione al tipo di chirurgia effettuata, il paziente 
inizia il trattamento post-operatorio che può essere svolto direttamente presso 
il presidio territoriale di appartenenza oppure presso l’IRCCS Stella Maris; a 
questo segue il follow-up a medio e lungo termine con utilizzo di strumenti 
standardizzati, al fine di monitorare i risultati della chirurgia, svolto 
dall’equipe riabilitativa dell’UDGEE. 
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4.1.1 Utenza e modalità operative 
 
I pazienti afferenti al percorso chirurgico-ortopedico in oggetto sono bambini con PCI, 
generalmente presi in carico dall’equipe medico-riabilitativa dell’IRCCS Fondazione Stella 
Maris per definire diagnosticamente il quadro patologico e/o effettuanti il follow-up presso la 
struttura per il monitoraggio del quadro clinico-funzionale durante tutto il periodo dello 
sviluppo. In genere, i pazienti afferenti al percorso sono residenti in Italia, provenienti da tutte 
le regioni. 
La PCI è una patologia di origine congenita o neonatale, causata da una lesione del 
Sistema Nervoso Centrale avvenuta nelle epoche precoci del suo sviluppo. È una patologia ad 
elevata complessità clinica in quanto il disturbo motorio rappresenta solo un aspetto del 
variegato quadro clinico in cui possono presentarsi problematiche di varia natura (es. disturbi 
senso - percettivi, deficit cognitivi, patologie neuropsicologiche, difficoltà prassiche etc.). Per 
questo motivo, i bambini con PCI rappresentano un universo estremamente variegato e 
complesso. 
Nel considerare la popolazione dei bambini affetti da PCI, ci accorgiamo dell’enorme 
variabilità che caratterizza sia le manifestazioni patologiche dei diversi quadri clinici che le 
storie individuali, familiari e relazionali, di ogni bambino, determinate in parte dal contesto 
socio-sanitario in cui è inserito.  
La natura della patologia trattata impone un approccio di tipo globale al paziente, che 
tenga conto di tutti gli aspetti, medici e non, che contribuiscono a rendere complesso il 
quadro, al fine di fornire una presa in carico globale per quanto riguarda il problema di salute 
specifico, “prendendosi cura” del bambino stesso, attraverso azioni integrate pensate in tal 
senso, tra cui sostenere lo sviluppo neuromotorio, psicologico e cognitivo, promuovere 
l’integrazione sociale e la partecipazione, favorire la coesione del nucleo familiare.  
A tal scopo, strumenti cardine del percorso divengono la multidisciplinarietà e la 
multiprofessionalità, garanti della collegialità e dell’integrazione tra punti di vista diversi che 
guardano al paziente, considerandolo come un individuo unico con bisogni specifici. La 
collegialità del gruppo operativo è necessaria al fine di produrre un approccio interdisciplinare 
integrato al fine di individuare i bisogni prioritari del bambino in quel dato momento della sua 
vita e le strategie ritenute più idonee per affrontarli.  
L’impostazione multidisciplinare e multiprofessionale richiesta per la presa in carico 
del bambino con PCI che afferisce al percorso chirurgico-ortopedico richiede una sinergia ed 
una collaborazione elevate tra le strutture coinvolte ed i componenti dell’equipe, soprattutto 
perché afferenti a servizi diversificati. 
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Inoltre, l’equipe deve considerare il bambino come un individuo unico, adattando e 
personalizzando il percorso assistenziale sulla base dei suoi bisogni e delle sue necessità, 
mantenendo un’impostazione di base comune, dettata dalle necessità gestionali ed 
organizzative. 
Quando il bambino affetto da PCI si appresta a sottoporsi ad un intervento di 
chirurgia-ortopedica, dobbiamo riflettere sul fatto che questa tipologia di paziente sia 
sicuramente già inserito in un preciso programma terapeutico-riabilitativo, definito sulla base 
dei suoi bisogni e condiviso, oltre che tra il centro specialistico che svolge un monitoraggio 
periodico dello stesso e gli operatori socio-sanitari della ASL di appartenenza che lo rendono 
operativo, anche dalla scuola e dalla famiglia. Quindi, possiamo affermare che il percorso 
chirurgico-ortopedico rappresenta solo una possibile fase del percorso terapeutico-
assistenziale in cui si concretizza la presa in carico del bambino con PCI. Per questi motivi, 
l’organizzazione del percorso si scontra con la realtà assistenziale che il paziente vive 
quotidianamente, e, nell’ottica dell’ottimizzazione delle risorse, sarà necessario integrare il 
percorso stesso con le varie realtà che costituiscono la “rete” assistenziale in cui il bambino è 
inserito. Questo è reso necessario sia nell’ottica dell’ottimizzazione delle risorse, ma anche 
per creare un continuum assistenziale tra ciò che è avvenuto prima e ciò che avverrà dopo 
l’espletamento del percorso chirurgico-ortopedico.   
Addentrandoci più nello specifico dell’organizzazione del percorso chirurgico-
ortopedico del bambino con PCI, è importante mettere in evidenza che le modalità di 
intervento e gestione del paziente trovano la loro base scientifica nei vari studi effettuati 
sull’argomento dai diversi gruppi di lavoro presenti a livello internazionale ed in documenti 
approvati a livello nazionale, tra cui ricordiamo il “Manifesto per la riabilitazione del 
bambino” redatto dal Gruppo Italiano per la Paralisi Cerebrale Infantile (GIPCI, 2000) e le 
“Linee guida per la riabilitazione dei bambini affetti da paralisi cerebrale infantile” elaborate 
dalla Società Italiana di Medicina Fisica e Riabilitazione (SIMFER) e dalla Società Italiana 
di Neuropsichiatria dell’Infanzia e dell’Adolescenza (SINPIA), aggiornate nel 2006 (vedi 
capitolo 3, paragrafo 3.4). 
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4.1.2 Le strutture coinvolte e gli attori del percorso 
 
Il percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI nasce dalla collaborazione tra 
l’Unità Operativa di Ortopedia e Traumatologia 1 Universitaria dell’Azienda Ospedaliera 
Universitaria Pisana (AOUP) e l’ Unità Operativa di Neurologia e Neuroriabilitazione, 
sezione UDGEE (Unità per le Gravi Disabilità dell’Età Evolutiva) dell’IRCCS Fondazione 
Stella Maris. 
L’Unità Operativa di Ortopedia e Traumatologia 1 Universitaria fa parte del 
Dipartimento delle malattie muscolo-scheletriche e cutanee dell’Azienda Ospedaliera 
Universitaria Pisana (AOUP), con sede nello stabilimento di Cisanello, Pisa. La struttura 
tratta patologie di pertinenza chirurgica in ambito ortopedico e traumatologico, sia in età 
pediatrica che nell’adulto, con una media di 1.200 interventi chirurgici svolti annualmente. 
Sono presenti ultraspecializzazioni tra cui ricordiamo la chirurgia della mano, la chirurgia 
funzionale e la chirurgia protesica. Presso la struttura sono disponibili 20 posti letto ordinari. 
L'immissione in lista d'attesa chirurgica viene effettuata al momento della visita specialistica 
da parte dei medici dell'unità operativa.  
L’Unità Operativa di Neuroriabilitazione denominata Unità per le Disabilità Gravi 
dell’Età Evolutiva (UDGEE) è stata istituita nel 2006 all’interno dell’Unità Operativa 
Complessa di Neurologia e Neuroriabilitazione, a sua volta facente capo al Dipartimento 
Clinico di Neuroscienze dell’Età Evolutiva dell’IRCCS Fondazione Stella Maris, con sede a 
Calambrone, Pisa. L’unità dispone di 10 posti letto (codice 75) di cui 7 in Ricovero Ordinario 
e 3 in regime di Day-Hospital. Si configura come un Servizio di terzo livello, a valenza 
regionale e sovraregionale. La sezione svolge attività di alta Specialità Riabilitativa nei settori 
delle neurolesioni in fase sub-acuta, delle disabilità neuropsichiatriche dell’età evolutiva, 
come disabilità conseguenti ad encefalopatie acquisite o post terapia intensiva neonatale degli 
esiti di encefalopatie gravi pre-perinatali, trattamento post operatorio per intervento di 
chirurgia ortopedica, trattamento delle disabilità conseguenti ad encefalopatie epilettogene-
malattie rare in fase di instabilità clinica.  
Il percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI prevede la partecipazione di 
specialisti medici ed operatori sanitari provenienti dai due centri clinici; la 
multiprofessionalità del team garantisce un approccio multidisciplinare al bambino. 
In particolare, le figure professionali coinvolte nel percorso assistenziale sono: 
- Ortopedico: medico specializzato nelle malattie dell’apparato locomotore, in 
particolare che coinvolgono le ossa, le articolazioni, i muscoli ed i tendini. 
Questa figura professionale opera anche nel campo della chirurgia ortopedica, 
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ovvero il trattamento chirurgico delle relative affezioni. Fa parte del personale 
incaricato dell’UO di Ortopedia dell’AUOP. 
- Fisiatra: medico specializzato nelle attività di riabilitazione con particolare 
esperienza nel trattamento della disabilità causata da affezioni patologiche con 
implicazioni sui piani neuromuscolare, osteoarticolare, cognitivo-relazionale, 
biomeccanico-ergonomico e psicologico. Interviene sulle problematiche 
relative alla limitazione dell’autonomia e della partecipazione della persona in 
relazione al proprio ambiente fisico, familiare, lavorativo e sociale, puntando al 
massimo recupero funzionale, con un approccio globale al paziente. Lavora e 
coordina il team riabilitativo interdisciplinare nella realizzazione del progetto 
riabilitativo. È parte integrante dell’UO di Neurologia e Neuroriabilitazione 
dell’IRCCS Stella Maris. 
- Neuropsichiatra Infantile: medico specializzato nella valutazione e nella 
pianificazione degli interventi nei disturbi neurologici e psichici in età 
evolutiva. Nella gestione delle disabilità infantili, ha un ruolo di coordinamento 
clinico per la gestione integrata degli interventi sul bambino; assieme 
al pediatra, svolge anche un ruolo di referente per le famiglie riguardo alle 
problematiche medico-internistiche connesse.  
- Anestesista – rianimatore: è una figura medica specializzata in anestesia e 
rianimazione, può assumere varie funzioni, accomunate dal fine di 
salvaguardare la vita del paziente. Tra le sue principali occupazioni troviamo: 
indurre e mantenere l'anestesia in pazienti sottoposti ad intervento chirurgico o 
procedura diagnostica; ripristinare e preservare, sostenendole, le funzioni vitali 
di pazienti in particolari situazioni cliniche; gestire le fasi post-operatorie nei 
pazienti sottoposti ad interventi chirurgici; elaborare ed attuare 
terapie analgesiche per il trattamento del dolore cronico. 
- Terapista della neuro e psicomotricità dell’età evolutiva: è un operatore 
sanitario dell’area della riabilitazione che svolge con titolarità ed autonomia 
professionale gli interventi diretti alla prevenzione, alla valutazione funzionale 
e alla ri/abilitazione dei soggetti in età evolutiva (fra zero e diciotto anni) che 
presentano disturbi dello sviluppo causati da disfunzioni del sistema nervoso 
centrale, avendo come obiettivo primario la promozione di uno sviluppo 
equilibrato ed armonico del bambino nella sua globalità (profilo professionale 
D.M. 56/97). 
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Nel percorso in questione, saranno due i Terapisti della neuro e psicomotricità 
dell’età evolutiva che si occuperanno del bambino, diversificando, così, il 
professionista che effettuerà le valutazioni funzionali per monitorare l’efficacia 
dell’intervento ed il professionista che si occuperà del trattamento riabilitativo 
post-operatorio. 
- Infermiere: operatore sanitario responsabile dell’assistenza generale 
infermieristica (preventiva, curativa, palliativa e riabilitativa) di natura tecnica, 
relazionale ed educativa. Le principali funzioni sono la prevenzione delle 
malattie, l’assistenza dei malati e dei disabili di tutte le età e l’educazione 
sanitaria. Tra i compiti del personale infermieristico, ritroviamo 
l’identificazione dei bisogni di assistenza infermieristica della persona e 
formulazione dei relativi obiettivi, la pianificazione, gestione e valutazione 
dell’intervento, garantendo la corretta applicazione delle prescrizioni 
diagnostiche – terapeutiche.   
In particolare, i professionisti che seguiranno il bambino durante il percorso 
sono sostanzialmente due: l’infermiere afferente all’Unità Operativa di 
Ortopedia 1 dell’AOUP che avrà il compito di gestire le fasi dell’immediato 
pre- e post- chirurgico e l’infermiere dell’Unità Operativa di Neurologia e 
Neuroriabilitazione, sezione UDGEE dell’IRCCS Fondazione Stella Maris che 
partecipa alla gestione del bambino nel periodo del trattamento post-operatorio. 
All’interno del percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI, la famiglia si 
configura come punto di forza del percorso stesso e parte attiva nell’intero processo. Il 
coinvolgimento della famiglia è necessario in quanto essa costituisce l’ambiente educativo-
sociale preminente in cui vive il bambino ed esercita una forte influenza su di lui. Integrare la 
famiglia nel percorso di cura al bambino costituisce una pietra miliare della buona presa in 
carico. Inoltre, la disponibilità e la preparazione dei genitori ad affrontare i nuovi e 
momentanei bisogni che l’intervento di chirurgia ortopedica determina, costituiscono valore 
aggiunto alle azioni svolte dal personale medico-sanitario. Quindi, diventa importante 
accogliere in fase iniziale la famiglia, con le loro ansie ed i loro dubbi, supportandoli nelle 
decisioni da prendere al fine di indirizzarli verso l’obiettivo comune, il benessere del 
bambino. 
Nell’ottica della rete assistenziale che avvolge il paziente disabile, un ruolo 
fondamentale è svolto dai servizi sanitari del territorio di appartenenza. In particolare, 
l’equipe territoriale svolge un ruolo di mediatore tra il centro specialistico di terzo livello (in 
questo caso l’IRCCS Stella Maris) ed il bambino, in quanto referenti principali della presa in 
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carico del paziente e responsabili della resa operativa del suo percorso riabilitativo. Il 
territorio è coinvolto e partecipa alle decisioni prese all’interno del percorso chirurgico-
ortopedico, svolgendo sicuramente un ruolo attivo durante il periodo che prevede il rientro al 
domicilio del bambino dopo l’intervento chirurgico, ma anche nella fase di riabilitazione post-
operatoria nel caso in cui esso stesso possa garantire il trattamento. 
 
 
4.1.3 Le fasi del percorso 
 
L’intervento di chirurgia ortopedica costituisce spesso una tappa importante nella 
storia naturale della patologia e si inserisce nell’ambito della presa in carico del bambino con 
PCI, con un approccio multidisciplinare e globale al paziente.  
In questo capitolo, cercheremo di individuare le fasi principali del percorso chirurgico-
ortopedico del bambino con PCI, offrendo una descrizione dettagliata dei vari momenti che 
caratterizzano il percorso stesso. 
 
FASE PRE-OPERATORIA 
L’intervento chirurgico è un momento molto delicato nella storia del bambino con PCI, la 
cui situazione di disagio e fragilità rende necessaria una più attenta presa in carico. 
1. Indicazione alla chirurgia e valutazione funzionale iniziale 
La valutazione collegiale del medico fisiatra e del chirurgo ortopedico rappresenta la 
porta d’ingresso al percorso. L’applicazione della chirurgia dovrà essere strettamente 
inerente l’ambito giustificato di intervento: per questo motivo, si dovranno fornire 
chiare indicazioni, definendo gli obiettivi terapeutici da perseguire. 
La visita è svolta presso l’IRCCS Stella Maris, la figura dell’Ortopedico è prevista 
come consulente esterno della struttura. Solitamente la valutazione è svolta in regime 
di Day-Hospital, sebbene possa avvenire anche durante il Ricovero Ordinario oppure 
in regime ambulatoriale.  
Durante questa prima visita, viene svolto un bilancio muscolare e delle eventuali 
deformità scheletriche, integrato da una valutazione globale della funzione motoria. A 
sostegno delle indagini cliniche, potrà essere necessario far eseguire al paziente esami 
radiografici da rivalutare in seguito. 
L’approccio al bambino è estremamente individualizzato, la valutazione è globale e 
considera tutti gli aspetti tra cui le competenze organizzative raggiunte dal bambino, 
gli ostacoli che sta incontrando per acquisire ulteriori capacità, nonché la sua 
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probabile evoluzione nel tempo e la motivazione del bambino all’utilizzo della 
funzione stessa. 
È importante sottolineare che non tutti i pazienti che si sottopongo a questa visita 
iniziale saranno candidati alla chirurgia. La visita collegiale dell’ortopedico con il 
fisiatra è mirata a scegliere il trattamento migliore in base alle esigenze presenti, 
privilegiando innanzitutto la minore invasività ed eseguendo una valutazione caso per 
caso: in genere, il trattamento ortesico è la prima scelta quando si vuole proteggere un 
segmento e prevenire la comparsa di deformità; successivamente, questo tipo di 
approccio è integrato dall’inoculo di tossica botulinica, che permette di potenziare 
l’effetto dell’ortesi a livello locale; infine, il trattamento chirurgico può rappresentare 
lo strumento che consente una risposta più duratura ed evidente in una fase in cui la 
funzione ha raggiunto un buon livello di maturità. 
Ad integrazione e sostegno delle indicazioni fornite dalla valutazione del fisiatra e 
dell’ortopedico, viene eseguita una valutazione funzionale iniziale da parte del 
Terapista della Neuro e Psicomotricità dell’Età Evolutiva, con strumenti 
standardizzati di comprovata efficacia. Per quanto riguarda i pazienti che si 
sottopongono a chirurgia funzionale a livello degli arti inferiori, la batteria di 
valutazioni a cui è sottoposto comprende la scala motoria globale Gross Motor 
Function Measure (GMFM), la valutazione del ciclo del passo con videoregistrazione 
del cammino secondo protocollo standardizzato e con utilizzo di metodiche 
strumentali, quali la Gait Analysis.    
L’individuazione dei pazienti da sottoporre a chirurgia ortopedica e la scelta del tipo 
di intervento da eseguire sono il risultato dell’integrazione delle valutazioni del team 
multidisciplinare. 
Questa valutazione ha anche un’importante ricaduta sulla determinazione 
dell’efficacia della chirurgia a medio e lungo termine. L’utilizzo di metodiche 
quantitative estremamente sensibili al cambiamento della funzione motoria del 
bambino, permette di confrontare i risultati ottenuti alla prima valutazione con quelli 
riscontrati alle successive (vedi Follow-up a medio e lungo termine), quantificando 
così i miglioramenti ottenuti. 
La valutazione funzionale iniziale è effettuata presso l’IRCCS Stella Maris, 
solitamente in regime di Day Hospital o in sede ambulatoriale. 
2. Informazione  della  famiglia e del  bambino, preparazione  psicologica del paziente   
Questa fase rappresenta un momento molto delicato del percorso in quanto 
presupposto su cui si fonda la riuscita delle fasi successive: un’efficace informazione 
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dei genitori e del bambino rappresenta un prerequisito essenziale alla buona riuscita 
del percorso. 
L’informazione della famiglia e del bambino inizia durante la prima visita e prosegue 
nel periodo antecedente l’intervento stesso, in cui il bambino effettua le valutazioni 
funzionali iniziali, prima dell’intervento chirurgico (vedi dopo). 
Da quando viene fatta diagnosi di PCI, l’equipe riabilitativa prepara i genitori 
all’eventualità  di  portare  alcune  modificazioni al percorso evolutivo del bambino 
anche attraverso uno o più interventi chirurgici. Nella fatica quotidiana della gestione 
di questi bambini, i genitori sperano che  l’intervento chirurgico possa portare 
modificazioni  più  rapide e sostanziali, forse dietro l’illusione che si operi 
direttamente la paralisi, per toglierla o ridurla, e non una specifica deformità. Da 
questo, si  può capire come ci sia un forte investimento  della  famiglia nell’intervento 
chirurgico e che possa seguire una grossa delusione se non si riscontri questa 
sostanziale trasformazione. Per evitare false aspettative nei genitori, sarà necessario 
chiarire fin dal primo momento gli obiettivi che la chirurgia si prefigge di assolvere, 
spiegando bene che cosa ci aspettiamo che l’intervento chirurgico modifichi  rispetto a 
come il bambino appare, con esempi chiari e reali.  
Inoltre, è importante spiegare al bambino e alla famiglia che la valutazione in narcosi 
effettuata immediatamente prima dell’intervento (vedi dopo) potrebbe essere diversa 
da quella effettuata durante la visita iniziale e quindi, di conseguenza, anche 
l’intervento chirurgico potrebbe subire delle modificazioni rispetto al progetto.  La 
famiglia ha un ruolo attivo in ogni fase del percorso chirurgico-ortopedico del 
bambino con PCI, sia come supporto psicologico-emotivo del figlio che per la 
gestione del bambino fuori dall’ospedale (a casa, a scuola, nei trasporti etc.). 
L’intervento chirurgico è un momento molto delicato nella storia del bambino con 
PCI, che deve poter sentire vicino a sé i familiari, ai quali deve poter essere concesso 
di prenderlo in braccio, coccolarlo, riassettarne le posture senza paura che queste 
azioni possano interferire con i risultati dell’intervento chirurgico. Nei  mesi  che  
precedono  l’intervento, è  quindi  molto  importante  preparare  ed addestrare i  
genitori  ad affrontare gli eventuali problemi della gestione quotidiana del bambino nel 
post-intervento, con esempi concreti e reali per facilitare la comprensione. Ad 
esempio, potrà essere necessario introdurre delle ortesi nel periodo successivo 
all’intervento oppure organizzare nuove strategie per lo spostamento: in ogni caso, i 
genitori dovranno essere formati e preparati adeguatamente dagli operatori che hanno 
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il compito di supportare la famiglia al fine di trovare le strategie più efficaci per 
rispondere alle esigenze del momento. 
Un altro compito importante dell’equipe riabilitativa è quello di preparare 
psicologicamente il bambino all’intervento chirurgico, per evitare rifiuti e regressioni. 
In generale, è consigliabile descrivere l’intero percorso al bambino, con parole 
semplici, adattandoci al suo livello cognitivo e supportando la spiegazione con esempi 
concreti, specificando cosa  ci  aspettiamo  come  risultato.   
Come già detto, l’intervento di chirurgia ortopedica può essere finalizzato a prevenire 
o  correggere una deformità per scongiurare danni secondari o situazioni dolorose; in 
questi casi sarà sufficiente dare una spiegazione comprensibile al bambino. Quando, 
invece, l’intervento di chirurgia ortopedica è finalizzato a modificare una funzione, 
sarà importante anche esplorare la motivazione del bambino all’utilizzo della funzione 
stessa: affinché l’intervento riesca, il bambino deve essere disponibile e intenzionato a 
lavorare al fine di potenziare la funzione in questione. 
3. Pianificazione e condivisone del progetto riabilitativo  
La pianificazione del  progetto riabilitativo rappresenta una tappa fondamentale 
all’interno del percorso. Comprende una serie di azioni e decisioni che l’equipe 
riabilitativa deve mettere in atto prima dell’intervento chirurgico, per facilitare la 
gestione del bambino durante il rientro a domicilio e predisporre quanto necessario per 
la realizzazione del trattamento post-operatorio. Parte integrante di questa fase è la 
condivisione del progetto riabilitativo con la famiglia e gli altri attori coinvolti nel 
percorso, tra cui i servizi sanitari territoriali e gli insegnanti. 
Gli interventi chirurgici solitamente necessitano di pochi giorni di degenza e non 
limitano in modo significativo le comuni attività della vita quotidiana, che possono e 
devono essere riprese al più presto adattando o fornendo gli ausili o i dispositivi 
necessari. Questa costituisce una delle azioni di cui l’equipe riabilitativa si deve far 
carico in questa fase.  
Per permettere al bambino di frequentare la scuola nel periodo di convalescenza, deve 
essere valutata preventivamente la sistemazione del bambino nel banco, informando 
anche gli insegnanti sulle modalità di gestione del bambino in questa fase.  
Se presenti, la gestione dei gessi deve essere pianificata in modo accurato, anche per 
preparare i genitori e le altre figure che entreranno in contatto con il bambino, 
facilitando al massimo le attività quotidiane di questi bambini (come, ad esempio, 
l’igiene personale). 
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Nella pianificazione del progetto riabilitativo dovranno essere anche definiti il luogo, i 
tempi e le modalità con cui sarà svolto. Nel nostro caso, il bambino con PCI che si 
sottopone a chirurgia ortopedica funzionale presso l’AOUP, potrà svolgere il 
trattamento post-chirurgico presso l’IRCCS Stella Maris, in Ricovero Ordinario, 
oppure ai servizi territoriali di appartenenza, in regime di Day-Hospital.  In ogni caso, 
si dovrà garantire un trattamento riabilitativo adeguato alle necessità del bambino. 
4. Preospedalizzazione 
La preospedalizzazione chirurgica è un modello organizzativo, finalizzato alla 
gestione clinica, medico-legale e amministrativa della fase precedente l’intervento 
chirurgico in elezione.   
Il percorso di preo prevede l’effettuazione di accertamenti bioumorali e strumentali 
(esami ematochimici, elettrocardiogramma, accertamenti radiografici, etc.) atti ad 
inquadrare il paziente che dovrà sottoporsi ad una visita con il medico anestesista, 
che, valutando le condizioni mediche generali del paziente e prendendo visione degli 
accertamenti richiesti, certifica l’elegibilità del paziente e ne determina il rischio 
anestesiologico. In questa sede, viene inoltre valutata l’interazione dei farmaci 
quotidianamente assunti dal bambino con le sostanze utilizzate nell’anestesia al fine 
di pianificare la loro assunzione nei periodi pre-, peri- e post-operatorio. 
 
FASE CHIRURGICA  
In questa fase, il paziente è preso in carico dall’equipe medico-chirurgica dell’UO di 
Ortopedia dell’AOUP, che si occuperà di gestire la fase dell’intervento chirurgico ed 
dell’immediato post-operatorio, che costituiscono due momenti molto delicati del percorso in 
quanto pazienti maggiormente predisposti all’insorgenza di complicanze durante  e/o dopo 
l’intervento rispetto a pazienti sani della stessa fascia d’età.  
L’ingresso in reparto è sancito dalla firma del consenso dei genitori per acconsentire alle 
procedure chirurgiche e anestesiologiche. 
Il paziente è accolto in reparto in regime di Ricovero Ordinario. Non essendo l’UO di 
Ortopedia un reparto propriamente pediatrico, sono previsti provvedimenti organizzativi e 
gestionali per accogliere al meglio il bambino che si appresta ad effettuare un intervento di 
chirurgia ortopedica, come ad esempio dedicare una stanza all’uso esclusivo del bambino e di 
un familiare che può assisterlo per l’intera durata del ricovero. Programmare pasti adeguati, 
accertarsi della disponibilità di farmaci a dosaggio pediatrico. 
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1. Fase dell’intervento vero e proprio 
Per i pazienti in età pediatrica, l’acceso alla sala operatoria è previsto con 
accompagnamento di un genitore che può rimanere fino al momento dell’induzione 
dell’anestesia. 
L’intervento è eseguito in anestesia generale, il paziente viene intubato e sottoposto a 
ventilazione assistita. 
Prima dell’espletamento dell’intervento, quando il paziente è in narcosi, viene 
eseguita la visita collegiale dell’ortopedico e del fisiatra per accertare  la presenza 
delle indicazioni alla chirurgia. 
L’equipe di sala è costituita essenzialmente da: due chirurghi ortopedici, un medico 
anestesista, due infermieri professionali, un assistente di sala ed un tecnico radiologo 
se l’intervento è eseguito in endoscopia. 
Non ci sono una seduta chirurga ed una equipe anestesiologica dedicate per questo 
tipo di intervento. 
2. Fase dell’assistenza nell’immediato post-operatorio 
Nell’immediato post-operatorio, viene eseguito un monitoraggio attento del quadro 
clinico al fine di valutare le reazioni all’anestesia generale, individuando ed 
intervenendo precocemente sulle possibili complicanze. I bambini con PCI hanno una 
fragilità intrinseca che si esplica in particolar modo a livello respiratorio. Questo 
comporta l’indicazione ad un passaggio seppur breve nelle terapie intensive o sub-
intensive, se sussiste la disponibilità di posti letto, nella fase immediatamente 
successiva all’intervento chirurgico. Questo è particolarmente importante per i 
pazienti più gravi; nei casi di minore gravità, può essere sufficiente la permanenza 
nella pre-sala chirurgica fino a completo risveglio del paziente.  
Possibili reazioni all’anestesia generale sono la comparsa di vomito, torpore, 
allucinazioni e ritenzione urinaria, fino a febbre e convulsioni.  
Le complicanze più frequenti sono quelle respiratorie correlate alla intrinseca fragilità 
di questi pazienti che possono presentare scoliosi importanti o insufficienza 
respiratoria. 
Successivamente, il bambino viene mandato nella camera assegnata in reparto. 
In questa fase, il management del paziente consiste nel controllo del sanguinamento 
muscolare (può verificarsi soprattutto negli interventi di miotonia), nella sorveglianza 
dei gessi (valutazione della tollerabilità mediante l’osservazione diretta del paziente), 
nel controllo posturale (posizionamento corretto del paziente) e nella gestione del 
dolore (individuazione del dolore e sua gestione farmacologica). 
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Se non si verificano particolari complicazioni, il paziente viene dimesso in seconda 
giornata, a circa 48 ore dall’intervento chirurgico. 
 
FASE POST-OPERATORIA 
1. Fase del rientro a domicilio  
Superato l’immediato post-operatorio, il bambino è pronto per rientrare al proprio 
domicilio. Questo periodo è necessario per favorire la guarigione delle ferite 
chirurgiche, prima della fase di riabilitazione intensiva. Qui gioca un ruolo 
fondamentale la famiglia che deve assistere il bambino, acquistando importanza 
l’efficacia dell’informazione e dell’addestramento della famiglia svoltosi nelle fasi 
iniziali del percorso. 
Il bambino fa il suo reingresso nel tessuto sociale di appartenenza con possibilità di 
frequenza scolastica con i dovuti accorgimenti.  
È un periodo di lunghezza variabile a seconda del tipo di chirurgia effettuata. In 
particolare, i pazienti che effettuano chirurgia dei tessuti molli possono esercitare il 
carico in 2°-3° giornata dall’intervento con tutorizzazione (escluso quando 
l’intervento è stato effettuato sul muscolo ileo-psoas) ed inizieranno il trattamento 
post-chirurgico 2-3 settimane dopo l’operazione. 
Per quanto riguarda la chirurgia scheletrica, il trattamento post-operatorio può iniziare 
dopo 40 giorni dall’intervento, in cui il paziente non deve in nessun modo esercitare il 
carico sugli arti inferiori; l’inizio della fase della riabilitazione deve essere preceduta 
da controlli radiografici. 
2. Fase  del  trattamento  post-operatorio 
All’interno del nostra realtà, il trattamento riabilitativo post-operatorio può essere 
garantito dall’UDGEE dell’IRCCS Stella Maris oppure dal presidio territoriale di 
appartenenza. 
Nel caso in cui il paziente effettui il trattamento presso l’UDGEE dell’IRCCS Stella 
Maris, il paziente viene accettato in regime di ricovero ordinario presso la struttura. 
Se i servizi territoriali garantiscono il trattamento, l’equipe riabilitativa dell’IRCCS 
Stella Maris assume un ruolo di monitoraggio dell’intervento riabilitativo. 
La scelta della sede dello svolgimento del trattamento è essenzialmente legata alla 
disponibilità di risorse in termini di personale sanitario dedicato e preparato a, 
strutture atte ad accogliere il paziente e possibilità di riorganizzare il servizio in base 
alle nuove esigenze. In ogni caso, il progetto riabilitativo deve essere condiviso tra le 
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equipe dei due centri e deve essere garantito un adeguato trattamento in relazione alla 
potenzialità e alle possibilità della struttura che prende in carico il bambino in questa 
fase.  
Le caratteristiche del trattamento riabilitativo post-operatorio variano sulla base della 
tipologia di intervento chirurgico effettuato e degli obiettivi terapeutici prefissati; in 
particolare, il management del paziente in questa fase vede l’intrecciarsi di azioni 
svolte dal personale sanitario infermieristico e della riabilitazione, volte a favorire il 
miglior recupero nei tempi prefissati.  
In generale, nella prima settimana viene effettuato lo svezzamento  graduale  dal  
gesso, con possibilità di utilizzare docce  in  resina, su  calco, e fasciature per la notte; 
inoltre, si procede con l’inziale mobilizzazione attiva e passiva del paziente dopo 
bagni in acqua calda. Il management del paziente finalizzato alla riduzione  
dell’edema  post-operatorio consiste in accorgimenti per migliorare l’igiene  
posturale, utilizzo di dispositivi per ridurre  eventuali  compressioni (es. archetto per 
la notte) e massaggio  di  scarico. Il trattamento  della cute e la cura delle cicatrici è 
effettuato attraverso massaggi di scollamento con olio  di  lino  o  di  mandorle. Per i 
pazienti deambulanti, è prevista la ripresa graduale del carico in statica eretta, con 
utilizzo di ortesi e calzature ortopediche e, successivamente, la ripresa  della  marcia  
con  carico  totale  o  parziale, utilizzando supporti  fissi  (parallele, sbarre, etc.) o 
mobili  (deambulatori,  bastoni,  etc.). Anche in questa fase è importante valutare 
l’eventualità che si presentino situazioni dolorose per il paziente in relazione 
all’esercizio di funzioni motorie; il dolore non deve essere sottovalutato e trattato 
adeguatamente. Il progetto riabilitativo relativo all’evento chirurgico si conclude con 
la ripresa progressiva delle autonomie personali e la consegna degli strumenti alla 
famiglia e alla  comunità. 
La durata del progetto riabilitativo varia in base alle necessità del paziente, che viene 
quotidianamente monitorato dallo staff riabilitativo. In genere, quando il bambino è 
preso in carico dall’IRCCS Stella Maris, il progetto riabilitativo viene pianificato su 
una base di tre settimane, sebbene il periodo sia soggetto a modificazioni in base alle 
necessità del paziente.  
3. Follow-up a medio e lungo termine 
Le verifiche a medio e lungo termine sono necessarie al fine di valutare i risultati che 
l’intervento chirurgico ha avuto sull’organizzazione funzionale motoria del paziente e 
sulla sua qualità di vita. Questo compito è svolto dell’equipe riabilitativa dell’IRCCS 
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Stella Maris che pianifica programmi coordinati ed integrati di valutazione a medio e 
lungo termine. 
Le valutazioni sono svolte in regime di Day Hospital presso la struttura, in genere a 
tre, sei e dodici mesi dall’intervento chirurgico; comprendono la valutazione 
qualitativa della funzione motoria associata all’utilizzo di strumenti standardizzati che 
permettono di avere una misura quantitativa del cambiamento (Gross Motor Function 
Measure e Gait Analysis), nonché la valutazione della qualità della vita del paziente. 
 
 
4.2 Analisi dell’esperienza pisana: principali criticità e proposte di 
miglioramento 
 
Il percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI descritto nel paragrafo 
precedente, nasce dalla collaborazione tra l’AOUP e l’IRCCS Stella Maris iniziata dal 2007 
con l’avvento alla direzione dell’UO Ortopedia I Universitaria da parte del Prof. Lisanti.  
Analizziamo adesso i dati epidemiologici del suddetto percorso; per semplicità, ci 
occuperemo solo degli interventi di chirurgia funzionale espletati a livello degli arti inferiori, 
prendendo in considerazione la casistica dei pazienti dal 2008 ad oggi. In particolare, sono 
stati eseguiti 85 interventi di chirurgia funzionale, con una media di 12 interventi l’anno. Sul 
totale dei pazienti che si sono sottoposti alla visita collegiale iniziale del chirurgo ortopedico 
con il medico fisiatra (in media 100 bambini con PCI l’anno), il 12% dei pazienti ha avuto 
l’indicazione alla chirurgia; per il restante 88% sono stati pianificati trattamenti alternativi o 
monitoraggi in previsione di interventi futuri. In media, le giornate di degenza in AOUP per 
l’espletamento della fase chirurgica sono state 2 ed il 60% dei pazienti sottoposti ad 
intervento chirurgico hanno svolto il trattamento riabilitativo presso l’IRCCS Stella Maris; il 
restante 40% hanno completato il percorso presso i servizi territoriali di appartenenza. I giorni 
di degenza media presso l’IRCCS Stella Maris per il trattamento post-operatorio è di 21 
giorni. 
Esaminando approfonditamente la casistica sopra descritta, vengono alla luce criticità 
e difficoltà ricorrenti che caratterizzano il percorso stesso. 
Per quanto riguarda l’organizzazione del percorso nella fase che precede la chirurgia, 
emerge la mancanza di liste preferenziali che prevedano sedute operatorie dedicate ai bambini 
affetti da PCI; questo determina spesso una dilatazione dei tempi che intercorrono tra la 
valutazione collegiale ed il momento dell’atto chirurgico. Di conseguenza, le indicazioni 
definite durante la visita collegiale iniziale possono non essere più idonee ed appropriate a fini 
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proposti, rendendo necessari cambiamenti in itinere sia per il tipo di intervento chirurgico da 
eseguire che per la pianificazione del successivo trattamento riabilitativo. 
Nel management del paziente durante la fase chirurgica, risultano carenti i posti 
disponibili presso le terapie intensive o subintesive. Questo può determinare la necessità di 
procrastinare gli interventi chirurgici nel caso in cui le condizioni di base del paziente rendano 
impossibile il passaggio diretto dalla sala operatoria alla corsia. 
Sono numerosi gli esempi che sottolineano questa criticità nel percorso in questione. 
Tra questi possiamo descrivere il caso del paziente M. V. (16 anni) il cui intervento è stato 
rimandato per indisponibilità di un posto letto in terapia intensiva; questo ha comportato la 
dimissione del bambino senza poter effettuare l’intervento chirurgico con tutte le implicazioni 
socio-economiche correlate. Un altro esempio è rappresentato dal caso del paziente P. S. (8 
anni) che rimandato in corsia subito dopo l’intervento chirurgico per l’improvvisa 
indisponibilità di un posto letto nelle terapie sub/intensive, ha rischiato di andare incontro a 
complicanze molto gravi per un episodio di ab ingestis.  
Inoltre, le caratteristiche peculiari di questi pazienti (ricordiamo in primis le 
problematiche percettive) richiedono un approccio specifico alla patologia e rendono 
difficoltosa la gestione infermieristica in un reparto chirurgico non dedicato. 
Sebbene la condivisione del progetto terapeutico tra gli attori che prendono parte al 
percorso sia stata una sfida negli anni passati e rappresenti oggigiorno una realtà 
concretamente possibile, si riscontrano ancora delle difficoltà di comunicazione tra la realtà 
pisana ed i servizi territoriali, e questo sottolinea come l’interazione tra i centri avvenga 
tutt’oggi in modo talvolta fugace e non pianificata. 
Ad esempio, nella fase di preparazione del paziente all’intervento, il presidio 
ospedaliero dove viene effettuato l’atto chirurgico (AOUP) comunica ai servizi territoriali 
d’appartenenza gli accertamenti diagnostici che il paziente deve eseguire prima 
dell’intervento. Un errore di comunicazione in questa fase, influisce sulla possibilità di 
effettuare l’intervento chirurgico al momento del ricovero in AUOP. Questo è il caso di S.M. 
(9 anni) il cui intervento chirurgico è stato rimandato per incompletezza degli esami 
diagnostici eseguiti. 
Difficoltà di comunicazione tra i presidi ospedalieri pisani ed i servizi territoriali 
emergono anche nella progettazione della fase riabilitativa.  
Particolare rilevanza acquistano le difficoltà riscontrate nella gestione del periodo del 
rientro a domicilio per i pazienti residenti fuori regione; in questo caso diminuiscono le 
opportunità di rivolgersi direttamente al presidio ospedaliero dove è stata effettuata la 
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chirurgia e questo aumento enormemente il rischio di non individuare precocemente eventuali 
complicanze.  
A questo, si aggiungono le difficoltà di gestione integrata del paziente tra il territorio e 
la realtà pisana, sia nelle modalità che nel timing dell’intervento riabilitativo, con 
conseguenze talvolta molto gravi, come nel caso del paziente P.L. (12 anni) che, nel corso 
della convalescenza a casa, ha sviluppato una vera e propria paralisi da postura. 
Inoltre, la condivisione del progetto riabilitativo da parte dei servizi territoriali diventa 
difficile anche per limitazioni strutturali e gestionali con conseguente impossibilità di 
garantire un certo tipo di intervento (ad esempio la possibilità di eseguire, nelle fasi precoci, 
bagni in acqua calda in piscine riabilitative riscaldate dove eseguire le prime mobilizzazioni) . 
Queste criticità mettono in luce la mancanza di un percorso condiviso e standardizzato 
nella gestione di questi bambini, in cui l’intervento chirurgico comporta l’insorgenza di una 
serie di necessità ed esigenze a cui deve essere data una risposta adeguata e soddisfacente, nei 
tempi appropriati. 
Nella stesura di questo lavoro di tesi, è stato possibile considerare e riflettere sulle 
criticità del percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI, e questo ha permesso di 
identificare alcune possibili proposte operative per ottimizzare il processo, a supporto della 
complessità gestionale ed organizzativa del percorso stesso. 
Tra di esse troviamo la possibilità di disporre di un database comune con accesso da 
parte di entrambe i centri clinici, che permetterebbe una più semplice gestione delle 
informazioni relative ai percorsi di ogni singolo paziente. Inoltre, la possibilità di avere una 
cartella clinica integrata tra i due centri semplificherebbe notevolmente il passaggio di 
informazioni e consegne tra i componenti dell’equipe. 
Per quanto riguarda la fase pre-chirurgica, sarebbe auspicabile la possibilità di un 
ricovero pre-chirurgico di 24-48 ore per poter effettuare gli accertamenti necessari in tutti quei 
pazienti provenienti da un’altra regione o comunque impossibilitati a gestire il percorso di 
preospedalizzazione presso i servizi territoriali di appartenenza. 
Per ridurre il rischio di trasfusioni omologhe in questi pazienti, potrebbe essere utile 
inquadrare dal punto di vista ematologico i bambini in modo da valutare in fase pre-chirurgica 
la possibilità di eseguire terapie con eritropoietina, auto-donazioni o recupero intraoperatorio 
con re-infusione del sangue.  
Nel breve periodo che intercorre tra l’espletamento dell’intervento ed il rientro a 
domicilio, sarebbe auspicabile la presenza del Terapista della Neuro e Psicomotricità dell’Età 
Evolutiva in reparto per migliorare il management del paziente in reparto (in particolare per i 
posizionamenti) e potenziare l’addestramento dei genitori nella gestione del bambino nelle 
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attività della vita quotidiana (es. bagno, utilizzo nuovi ausili che possono essere introdotti, 
etc.), fornendo indicazioni chiare e specifiche in relazione all’intervento chirurgico effettuato. 
Anche la possibilità di fornire alla famiglia ed al paziente una brochure informativa 
costituirebbe un agevolazione importante al fine di potenziare la formazione e 
l’addestramento dei genitori sulla gestione domestica del paziente. Ricordiamo che il 
coinvolgimento della famiglia nel garantire l’attenta sorveglianza ed il corretto 
posizionamento del bambino è parte integrante del progetto riabilitativo. L’utilizzo di un 
supporto cartaceo con figure ed immagini esemplificative guidano e semplificano la 
comprensione da parte dei genitori. 
Il miglioramento e l’ottimizzazione dell’assistenza infermieristica e anestesiologica 
nell’immediato post-operatorio costituisce un altro importante ambito su cui poter apportare 
delle modifiche all’interno del nostro percorso. In particolare, un miglior management dei 
rischi e delle complicanze che possono insorgere in questa delicata fase, determinerebbe una 
riduzione del numero di pazienti candidati ad un passaggio in terapia sub/intensiva dopo 
l’espletamento dell’intervento chirurgico. Tra le possibili azioni finalizzate a questo scopo 
troviamo una più dettagliata valutazione del rischio anestesiologico per poter gestire il 
paziente in reparto, una maggiore preparazione sulla gestione delle problematiche percettive 
che possono insorgere o aumentare in questa fase e la pianificazione di un protocollo di 
adeguata gestione del dolore post-operatorio. 
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Conclusioni 
 
 
 
 
La chirurgia ortopedica funzionale rappresenta uno degli strumenti per il 
miglioramento della qualità della vita del bambino affetto da PCI che, per storia naturale, va 
incontro ad alterazioni sia a livello muscolare che scheletrico. La chirurgia ortopedica 
funzionale ha lo scopo di facilitare l’acquisizione o il miglioramento delle funzioni motorie, 
apportando modifiche stabili all’apparato locomotore: in questo senso ha un’importanza 
sociale, costituendo un essenziale strumento per migliorare la partecipazione e l’integrazione 
dell’individuo nella comunità. 
All’interno del percorso ogni fase ricopre un ruolo fondamentale per la riuscita del 
percorso stesso. La fase pre-chirurgica è importante per la preparazione del paziente e della 
famiglia sia in termini psicologici che di pre-disposizione delle risorse, al fine di rispondere 
alle esigenze che un intervento chirurgico comporta nella vita del bambino con PCI. Nella 
fase chirurgica, il management del paziente è finalizzato alla buona riuscita dell’intervento ed 
una corretta gestione dell’immediato post-operatorio, volta all’individuazione precoce e 
quindi alla riduzione delle complicanze. La fase chirurgica rappresenta, inoltre, il momento di 
maggiore ansia per i genitori. L’iter post-operatorio, infine, è fondamentale per consolidare i 
risultati ottenuti con l’intervento chirurgico. 
Questo lavoro di tesi ha permesso di descrivere i modelli clinico-organizzativi che 
sottendono al percorso chirurgico-ortopedico del bambino con PCI, che si sottopone a 
chirurgia ortopedica funzionale nella realtà pisana, nato dalla collaborazione tra l’AOUP e 
l’IRCCS Stella Maris.  
Dall’analisi delle maggiori criticità emerse dal 2008 ad oggi è possibile affermare che 
il percorso in questione non risulta ancora del tutto standardizzato e condiviso tra gli attori che 
ne prendono parte.  
Questo elaborato di tesi costituisce un punto di partenza per l’implementazione e 
l’ottimizzazione del percorso in questione, in quanto fornisce proposte operative per 
ottimizzare le aree critiche al fine di migliorare sia l’iter organizzativo che quello del paziente, 
ricavando così benefici sia in termini economico-gestionali che assistenziali. 
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